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“Mujeres más allá de ángeles”. Dinámicas familiares, participación ocupacional y 
social de mujeres que desempeñan el trabajo del cuidado” 
 
RESUMEN 
 
Esta investigación presenta una interpretación de relatos sobre las experiencias de 
mujeres que realizan el trabajo del cuidado de sus hijos/as en situación de discapacidad, 
reconociendo esta ocupación como parte de una construcción de significados individuales 
y socioculturales, por lo tanto se evidencian implicaciones en los procesos de identidad y 
en la construcción de un “deber ser- deber hacer”, que determinan formas de participación 
ocupacional y social. 
 
El trabajo del cuidado desde la perspectiva de género permite dar reconocimiento y 
generar reflexiones acerca de las construcciones sociales, la división sexual del trabajo, 
las relaciones de poder y las desigualdades presentes en la vida familiar y social.  
  
Palabras clave: Trabajo del cuidado, género, familia, división sexual del trabajo, 
participación ocupacional, participación social. 
 
"Women beyond angels: family dynamics, social and occupational participation of 
women who perform care work" 
 
ABSTRACT 
 
The current research presents an interpretation of stories about women's experiences who 
do childcare work while in disability, recognizing this occupation as part of the construction 
of individual and sociocultural meanings, therefore implications are evident in the 
processes of identity and in the construction of a "must be-must do", which determine 
ways for occupational and social participation. 
The care work from a gender perspective allows to give recognition and to generate 
reflections about social constructs around gender, sexual division of labor, power relations 
and inequalities within the family and social life. 
 Key words: care work, gender, family, sexual division of labor, occupational participation, 
social participation. 
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 INTRODUCCIÓN 
 
Como terapeuta ocupacional, he tenido la experiencia de trabajar con personas en 
situación de discapacidad, este hecho me ha llevado a conocer de cerca esta población y 
sus familias. Hubo una situación más especifica que me generó muchos cuestionamientos 
y fue fundamental en mi desarrollo personal y profesional, cada vez que llegaba un o una 
paciente que requería ayuda permanente por su alto nivel de dependencia, asistía en 
compañía de una mujer, la madre, esposa, hermana, hija o abuela, llamada cuidadora y 
poco reconocida en su papel. Este contexto me llevó a que ocasionalmente estableciera 
un diálogo con estas mujeres que me expresaban en sus relatos la necesidad de ser 
reconocidas, valoradas y de generar espacios o estrategias que les permitieran tener una 
calidad de vida acorde a sus derechos. En algún momento consideré que estas mujeres 
eran como la representación de ángeles, por su dedicación, paciencia y amor en el 
cuidado y protección que le daban a su familiar, tanto que en muchas ocasiones 
privilegiaban las necesidades de la persona a la que cuidaban sobre las de ellas mismas.  
 
Finalizando mi pregrado tuve la oportunidad de estar directamente vinculada con los 
estudios de género, por tres situaciones, mi trabajo como estudiante auxiliar de una 
cátedra de la Escuela de Estudios de Género, el ingreso a la Maestría en Trabajo Social y 
la participación en un proyecto con la Casa de Igualdad de Oportunidades. De esta forma 
se afianzó mi interés tanto a nivel personal como profesional, de conocer más a 
profundidad las situaciones que llevan a que las mujeres sean en la mayoría de los casos 
las encargadas del cuidado de las personas con discapacidad. Fui comprendiendo que el 
trabajo de cuidado de otros y otras ha estado vinculado como parte de las cualidades de 
la mujer, debido a fundamentos inicialmente sustentados a partir de las características y 
las diferencias biológicas de hombres y mujeres.  
 
Por lo tanto, me replanteé la representación social acerca de las mujeres cuidadoras 
como ángeles, comprendí que “la mujer como ángel del hogar” se convirtió en un ideal 
naturalizado por la sociedad a partir de las relaciones de poder patriarcales, que se 
traducen en que las acciones orientadas hacia el cuidado y la satisfacción de necesidades 
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ajenas sean vistas como una cualidad en las mujeres, generando que el cuidado sea 
asumido como un “deber ser” de la mujer en sus familias y en la sociedad. 
 
De esta forma, con el presente estudio busco responder a un interés por hacer visible el 
trabajo del cuidado, las condiciones de la mujer cuidadora en la familia y cómo genera 
implicaciones en la participación ocupacional y  social.  
 
En la investigación reconozco que una situación de discapacidad no afecta únicamente a 
quien la padece, también influye de forma particular a quienes conviven junto a dicha 
persona y las repercusiones son relevantes en el entorno familiar y social.  
 
Culturalmente las familias han asumido el cuidado de las personas, especialmente de 
aquellas que tienen menor independencia, esto conlleva precisamente a que en ellas 
recaiga la mayor responsabilidad de cuidar a los familiares enfermos o en situación de 
discapacidad, además dentro de la familia esta labor es asignada  a la mujer, debido a las 
representaciones y lógicas sociales de la división sexual del trabajo. Las labores de 
cuidado son vistas social y culturalmente como una ocupación que corresponde a la mujer 
y no como un proceso que parte de las construcciones sociales de un sistema patriarcal. 
 
Por lo tanto, cuando en la familia uno/una de sus integrantes presenta una enfermedad o 
una situación de discapacidad, las relaciones intrafamiliares se transforman y estas 
respuestas provocan cambios como la asignación del rol de cuidador/a que implica en la 
mayoría de casos pérdidas de roles claves, sobre todo en la mujer. La persona con 
discapacidad requiere de cuidados especiales y de la atención permanente, esto lleva a la 
asignación de un cuidador/a principal, procesos muchas veces caracterizados por su 
invisibilidad, ya que se va adhiriendo a una más de las tareas propias de la maternidad y/o 
del trabajo doméstico. De esta forma observamos como en el ámbito intra-hogar bajo una 
lógica que estructura las funciones de género, recaen sobre las mujeres las 
responsabilidades del entorno doméstico, cuidan a los niño/as, a las personas enfermas, 
con discapacidad y adultas mayores, lo hacen sin remuneración y sin reconocimiento 
social.   
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Como mencioné anteriormente el cuidado de otros/as en una sociedad y cultura donde 
predominan rasgos patriarcales, ha estado vinculado directamente como una actividad 
realizada por mujeres, siendo un agregado a las labores domésticas, e implicando 
cambios en la distribución del tiempo, sin ser estas situaciones debidamente reconocidas. 
Éstas responsabilidades obstaculizan su desempeño en diferentes actividades y la 
distribución de su tiempo personal, ya que la concentración en dedicación y tiempo que se 
debe emplear en el cuidado de una persona con nivel de dependencia, disminuye la 
inversión de tiempo para otras actividades como las sociales, culturales, recreativas y en 
ocasiones las laborales, generando tensiones en la cuidadora que se reflejan en sus 
emociones, en las relaciones familiares y sociales. 
 
Por lo tanto, su participación ocupacional en actividades propias de su autocuidado, 
trabajo y ocio, sus dinámicas familiares y sociales se ven modificadas a partir de la 
adquisición del rol de cuidadora. Estadísticas internacionales1 señalan que las actividades 
que principalmente están limitadas son las de ocio-tiempo libre y relaciones sociales, 
estos aspectos son  trascendentales en el componente emocional de la persona, así 
mismo se identifica una reducción en las ocupaciones laborales remuneradas, generando 
otra de las situaciones problemáticas dentro de las familias, como es la disminución de los 
ingresos económicos, causando la búsqueda de estrategias para compensar la reducción 
salarial2.  
 
Según estudios de la CEPAL, a pesar de que en la última década en América Latina, se 
ha producido un importante reconocimiento de la igualdad formal entre hombres y 
mujeres, este ha sido particularmente en términos de igualdad de oportunidades en los 
ámbitos públicos, sin embargo, se sigue perpetuando desigualdades en el ámbito 
considerado privado como lo son las familias, ejemplo de ello es la actividad de cuidar que 
hasta la actualidad sigue siendo realizada predominantemente por mujeres como un 
trabajo indispensable para el sostenimiento de las sociedades. 
                                                          
1
 Zambrano Á. I. (2005). El cambio necesario de las políticas públicas ante las demandas de las 
personas con discapacidad y sus cuidadores en el ámbito familiar. España: Instituto de Economía y 
Geografía. CSIC. Recuperado el 19 de febrero de 2008 de la Word Wide Web: 
http://public.centrodeestudiosandaluces.es/pdfs/bien_10.pdf  
2
 El análisis de estos aspectos se observa en el transcurso del capítulo II. 
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Aunque hay una aproximación al rol de cuidador o cuidadora dentro de la sociedad, 
identificando que hay implicaciones físicas y emocionales generadas al invertir tiempo y 
esfuerzo, aun se observa que la mayor cantidad de programas están dirigidos a personas 
en situación de discapacidad, y los pocos implementados para personas cuidadoras, no 
son lo suficientemente abarcadores, ya que tienen tiempos cortos de ejecución y en su 
mayoría son talleres de capacitación en actividades de cuidado, así se continúa 
atribuyendo el rol de cuidadora a la mujer como un deber, viendo a la cuidadora desde su 
función, mas no como persona con diversas necesidades, por lo tanto el objetivo de la 
mayoría de estos espacios es fortalecer sus habilidades y cualificarse para realizar su 
labor con alta calidad en beneficio de la persona con discapacidad.   
Los anteriores aspectos muestran que la problemática del cuidado y de quien lo ejerce 
remite también a un problema de ejercicio de derechos y de disminución de 
desigualdades, que debe tenerse en cuenta como condición para las políticas públicas y 
sociales encaminadas a las familias y/o para los programas dirigidos al trabajo con este 
grupo poblacional. Por otra parte se debe considerar que existen métodos, enfoques y 
políticas que determinan el ejercicio profesional y las dinámicas de intervención de las 
diferentes disciplinas que abordan las familias como institución social, por ello la 
perspectiva de género debe ser una constante que permite cuestionar la visión del 
“(…)familismo, el cual se ha caracterizado por idealizar a la familia y sobrecargarla de 
funciones, lo que afecta a la mujer tradicionalmente vista como su pilar.” (Puyana, 
2007:264) 
Es necesario analizar el contexto identificando las oportunidades que ofrece el Estado, a 
través de las legislaciones y las condiciones que brinda la sociedad a las familias. La 
responsabilidad del Estado radica en promover los derechos y favorecer la igualdad, 
transformando los simbolismos sociales sobre los cuales se interpreta el papel de la 
familia y de la mujer, y por ende generando estrategias de distribución equitativa de 
recursos sociales y propiciando oportunidades de desarrollo particular y colectivo.  
 A partir de las reflexiones señaladas me he interesado por encontrar respuestas a una 
inquietud que surgió con relación a las mujeres en su trabajo de cuidadoras, como sujetas 
inmersas en una familia y en una sociedad. Me dirijo a reconocerlas no solo desde su 
función; como la persona que se encarga de cuidar a un familiar dependiente, sino como 
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personas con derechos, emociones y necesidades, en una sociedad que puede limitar o 
favorecer su  participación.  
La investigación está vinculada directamente con el énfasis en familias y procesos 
sociales, por visibilizar las relaciones, condiciones y dinámicas de las mujeres que 
desempeñan el trabajo del cuidado.  Con la investigación pretendo contribuir al análisis de 
las familias como espacios donde se reproducen representaciones alrededor de las 
actividades de cuidado hacia otros y otras, que se reflejan en las relaciones de poder 
entre los géneros, la “naturalización” de sus cualidades, la división sexual del trabajo, la 
desigualdad en distribución del tiempo y la desigualdad social. De igual forma analizo el 
tema de redes sociales como proceso de participación que favorece el bienestar y el 
acceso a oportunidades.  
 
Asimismo, me dirijo a generar cuestionamientos acerca de las políticas sociales y 
programas para familias, y como estos desde su visión familista siguen perpetuando la 
idea de la familia como causa y solución de los problemas sociales, como lo es el cuidado 
de personas con dependencia, limitando estrategias acordes a sus necesidades. 
 
Frente a lo mencionado anteriormente la investigación pretende responder el siguiente 
interrogante: 
¿Cuáles son los factores asociados a concepciones y prácticas, que inciden en las 
dinámicas familiares y en la participación ocupacional y social de las mujeres cuando 
asumen el trabajo del cuidado de un/una familiar (hijo/hija) con discapacidad? 
 
Por lo tanto, en la investigación indago las concepciones sobre cuidado, y las dinámicas 
familiares de las mujeres que ejercen estas actividades, interpretando las interacciones y 
relaciones de ella con las demás personas integrantes de la familia, analizando categorías 
como las relaciones de poder, la división sexual del trabajo y la distribución del tiempo 
identificando la toma de decisiones que determinan las practicas de cuidado y sus 
implicaciones a nivel individual y familiar. 
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De esta forma, el estudio presenta una perspectiva de género ya que favorece reconocer 
y entender las representaciones sociales que llevan a la mujer a ser reconocida dentro de 
un espacio doméstico y como consecuencia ser la principal responsable del cuidado; 
generando implicaciones físicas, emocionales y sociales. “Comprender el género permite 
visualizar a la humanidad y a cada quien en su dimensión biológica, psicológica, histórica, 
social y cultural, y hallar explicación y líneas de acción para la solución de desigualdades 
e inequidades que enmarcan y determinan al presente. La perspectiva de género permite 
entender que la vida y sus condiciones y situaciones son transformables hacia el bienvivir 
si se construyen la igualdad, la equidad y la justicia.”  (Cazés, D., Lagarde, B., Lagarde, 
M., 2000:2) 
Enfoque Metodológico 
 
Los estudios cualitativos se caracterizan por valorar lo subjetivo, lo vivencial y la 
interacción entre sujetos de la investigación; reconociendo los significados que tienen los 
procesos sociales y la producción de realidades socioculturales. “La investigación social 
cualitativa apunta a la comprensión de la realidad como resultado de un proceso histórico 
de construcción a partir de la lógica de los diversos actores sociales, con una mirada 
“desde adentro”, y rescatando la singularidad y las particularidades propias de los 
procesos sociales.” (Galeano, 2004), por ello busco a través de un enfoque cualitativo 
abordar las concepciones y experiencias de  las mujeres a partir de la narración de sus 
propias vivencias del trabajo del cuidado en la familia.  
 
Es importante identificar en el método cualitativo características como la construcción de 
la investigación a partir de la interacción de las narraciones y el desarrollo teórico 
reconociendo la subjetividad de las mujeres en una realidad individual y social, en 
dimensiones que están en movimiento, cambios y transformaciones. Adicionalmente, el 
método cualitativo y su carácter reflexivo permite comprender que pueden existir múltiples 
factores que se influencian mutuamente y que pueden presentarse conceptos y 
categorías emergentes a lo largo del proceso.  
 
Se toma la investigación a partir de una fase descriptiva a una interpretativa. Descriptiva 
en la medida en que daré a conocer las situaciones, eventos o forma como se manifiesta 
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lo que se desea investigar, por ello describiré aquellos hechos identificados en los relatos 
relacionados con las dinámicas familiares, con la división sexual del trabajo, distribución 
de actividades y manejo de tiempos, la participación ocupacional y social de las mujeres,  
utilizando los relatos obtenidos a través de la entrevista semiestructurada, la cual permite 
dar a conocer experiencias, emociones, recuerdos e interpretaciones, que contribuyen al 
reconocimiento de las de las significaciones que giran en torno al  trabajo del cuidado. 
 
La entrevista semiestructurada consiste en un proceso dirigido y registrado por el 
entrevistador/a con el propósito de favorecer la producción de un discurso conversacional. 
Supone un espacio y un tiempo de interacción,  de comunicación verbal y no verbal, entre 
el entrevistador-entrevistado (Taylor, 1996)3.  
 
Teniendo en cuenta la fundamentación epistemológica y el enfoque metodológico, 
determiné el perfil de participantes para realizar la recolección de la información,  el primer 
grupo de mujeres fueron contactadas a través de trabajadores/as del área de la salud, de 
estudiantes de terapia ocupacional e incluso de familiares que conocían los casos. Sin 
embargo, de una lista aproximada de 11 personas, 5 mujeres (Zenaida, Marleny, Ángela, 
Tulia, Sonia) aceptaron participar, en los otros casos las mujeres argumentaron que no 
contaban con el tiempo para conceder la entrevista.      
 
Al identificar que las mujeres pertenecían a familias principalmente nucleares, busqué la 
posibilidad  de entrevistar a sus compañeros, esposos o hijos/hijas, sin tener éxito debido 
a que los hombres señalaron bajo interés, observando indisposición para el desarrollo de 
una entrevista, finalmente logré entrevistar únicamente un hombre, Darío esposo de 
Zenaida.  
 
Para completar el acceso a la población objeto de estudio solicité colaboración de la base 
de datos de un grupo comunitario de la Localidad de San Cristóbal en Bogotá, llamado 
“Participando…ando” y en el cual realice práctica profesional como terapeuta ocupacional 
                                                          
3
 Taylor, B.  (1996). Introducción a los  métodos cualitativos de investigación: la búsqueda de 
significados. Barcelona: Paidos. 
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en el año 2008, el listado fue facilitado por la directora4 del Departamento de la Ocupación 
Humana de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, a través de 
llamadas se establecieron encuentros y se realizaron en total 4 entrevistas (Ligia, Lucía, 
Inés, Carmen). Finalmente obteniendo el grupo de participantes que se caracterizan en el  
Cuadro 1. 
Cuadro 1.  Información de las  personas entrevistadas para la investigación. 
Las nueve mujeres entrevistadas son madres de la persona en situación de discapacidad 
que requiere cuidados, son mayores de 40 años, residentes de Bogotá, ocho son de 
estrato socioeconómico 2 y hacen parte del régimen subsidiado de seguridad social en 
salud (SISBEN), mientras que una de ellas, Sonia, es estrato 3 y pertenece al régimen 
contributivo. Ocho conforman familias nucleares (compuestas por ellas, sus esposos e 
hijos/as) mientras que una, Ángela, conforma una familia monoparental (compuesta por 
ella y dos de sus hijas), sin embargo, recibe colaboración ocasional de su familia extensa 
(padre y madre).  
                                                          
4
 Claudia Patricia Roja, Terapeuta Ocupacional, Universidad Nacional de Colombia, promotora del 
proyecto “Participando…ando”. Directora Departamento Ocupación Humana 2011 
5
 Insuficiencia Motriz de Origen Cerebral (IMOC), antes conocida con el nombre de Parálisis 
Cerebral, es una alteración o trastorno que desencadena un daño persistente pero no invariable en 
el tono muscular, la postura y el movimiento, causado por una disfunción en el encéfalo, ya sea en 
el periodo intrauterino o algunos años posteriores al nacimiento. Son muy variadas las 
consecuencias pueden ir desde pérdida total de las capacidades físicas, sensoriales y mentales, 
como alteraciones en las tres o dificultades en una de las capacidades, esto es determinado por la 
cantidad de daño causado en el sistema nervioso central.  
Nombre Edad   Parentesco 
Nombre 
Hijo/a 
Edad 
Hijo/a 
Discapacidad 
Hijo/a 
Grado  de        
dependencia 
Familia 
Estrato 
Socio-
económico 
Seguridad 
social en 
salud 
Darío 62 Padre Johana 15 
IMOC
5
, 
epilepsia, 
déficit 
cognitivo 
Severa Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Zenaida 56 Madre Johana 15 Severa Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Marleny 42 Madre Alexander 16 IMOC Total Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Ángela 40 Madre Liceth 19 IMOC Total 
Mono_    
parental 
2 
Subsidiado 
Sisben 
Tulia 48 Madre John 18 Autismo Severa Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Ligia 51 Madre Katherine 19 
Déficit 
cognitivo/epil
epsia 
Moderada Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Lucía 49 Madre Bibiana 26 
Síndrome de 
Down 
Moderada Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Inés 49 Madre Ismael 25 IMOC Severa Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Carmen 51 Madre Germán 25 IMOC Moderada  Nuclear 2 
Subsidiado 
Sisben 
Sonia 44 Madre Alejandro 21 
Déficit 
cognitivo 
Moderada Nuclear 3 Contributivo 
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Los y las jóvenes en situación de discapacidad 5 hombres y 4 mujeres, tienen edades 
entre los 15 y 26 años, las discapacidades fueron adquiridas durante el proceso de 
gestación o inmediatamente después del nacimiento, por lo tanto han presentado la 
discapacidad durante toda su vida, 5 presentan Insuficiencia Motriz de Origen Cerebral 
(IMOC) que limita sus capacidades físicas, mentales y sensoriales, Liceth y Alexander, 
permanecen en cama con limitación completa en la ejecución de sus actividades de la 
vida diaria. Mientras que Johana e Ismael, aunque presentan la misma alteración tienen 
capacidad física para movilizarse y realizar traslados pero con asistencia permanente de 
una persona, debido a dificultades en sus capacidades mentales que les limita la 
comprensión de espacios, distancias y responder ante situaciones nuevas. Al igual John 
que presenta capacidades de movilizarse y trasladarse, pero debido al autismo6 su 
comunicación e interacción con personas es mínima. Katherine, Bibiana y Alejandro 
tienen capacidades físicas y mentales que les permiten tener independencia en algunas 
de sus actividades de la vida diaria como la alimentación y aseo personal, y pertenecen a 
instituciones educativas especializadas en las que se favorecen procesos de autonomía, a 
pesar de esto son personas que requieren acompañamiento y ayuda en actividades 
nuevas o con requerimientos complejos. Germán se traslada  de forma independiente por 
espacios cotidianos, reconociendo el barrio y parte de la localidad.     
  
Se habla de grado de dependencia para determinar la necesidad de cuidado que 
requieren los/las jóvenes (cuadro 1), fue establecido siguiendo los informes médicos y la 
observación realizada desde mi conocimiento como terapeuta ocupacional, para ello se 
tuvo en cuenta la información mencionada anteriormente con respecto a la necesidad de 
apoyo en las actividades de la vida diaria alimentarse, bañarse, vestirse, arreglarse, usar 
el sanitario, movilizarse y trasladarse, así como entender y ejecutar tareas,  comunicarse 
y tomar decisiones. En la dependencia total se presenta nula autonomía física, mental, 
intelectual o sensorial, que impide la realización de cualquier actividad, y por lo tanto 
requiere apoyo permanente y generalizado. En la dependencia severa, es necesario 
acompañamiento permanente de observación y apoyo en la mayoría de las actividades, 
sin embargo, presenta grados de autonomía en algunas de las actividades de la vida 
diaria, para estos casos específicos se trata de autonomía física para movilizarse y 
                                                          
6
  Trastorno que afecta principalmente las emociones y las conductas de interacción social y 
comunicación, generando déficits en el desarrollo y limitando sus procesos de aprendizaje. 
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trasladarse, aunque es necesaria la ayuda para guiar y proteger de posibles accidentes. 
Dependencia moderada cuando la persona necesita ayuda para realizar varias 
actividades básicas de la vida diaria con acompañamiento y apoyo intermitente, presentan 
grados de  autonomía en más de una de sus capacidades. 
Análisis de Información 
 
Finalmente el análisis de la información lo realicé a partir de la teoría fundamentada, que 
según Strauss y Corbin (2002), se vincula a un proceso reflexivo en la recolección, 
codificación y análisis de la información.  Permite analizar los significados simbólicos de 
los individuos en términos de sus relaciones con tiempo, espacio e historia personal.  
 
El análisis constituye una interacción permanente entre los datos y la persona 
investigadora, con rigor y capacidad de abstracción de conceptos, relaciones 
conceptuales, categorías, complementariedades, diferencias, antagonismos y 
ambigüedades. Parafraseando a Strauss y Corbin (2002) la codificación  es un proceso 
analítico por medio del cual se fragmentan, conceptualizan e integran los datos, permite 
abrir la indagación y pasar a la interpretación.  Para los procesos de codificación tuve en 
cuenta dichos aspectos para descomponer y segmentar datos, obtener categorías, 
formular preguntas e identificar temas, patrones y acontecimientos.  
 
Como estrategia de interpretación de la información analicé las entrevistas de forma 
intratextual, conservando los discursos de la personas entrevistadas y tomando aspectos 
relevantes, reconociendo a la persona entrevistada y lo expresado desde sus 
experiencias. Asimismo, el análisis intertextual permitió realizar comparaciones, 
extrayendo lo común y lo diverso, a partir de la codificación, utilizando las herramientas 
del programa Atlas ti7 para la selección de códigos y categorías.  
 
Es necesario mencionar que el proceso de investigación, tuvo diversos tiempos desde 
que se inicio la indagación del problema con la búsqueda de información y la elaboración 
del marco conceptual en el año 2009, y la realización de las entrevistas y respectivo 
análisis durante los años 2011 y 2012.  
                                                          
7
 Software profesional para el análisis cualitativo de datos. 
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CAPÍTULO 1 
El trabajo del cuidado ante la discapacidad: Familias y Estado. 
 
Consideraciones iníciales  
 
Considero indispensable estudiar la población en situación de discapacidad, sus familias, 
el trabajo de cuidado y las personas cuidadoras, desde los antecedentes investigativos 
existentes tanto a nivel nacional como internacional, comprendiendo los conceptos y el 
contexto en el que se desarrolla el presente proceso de investigación.   
Inicialmente me remito al concepto de discapacidad utilizado por la Organización Mundial 
de la Salud (OMS), discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las 
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participación8. Por otra parte en  la 
Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la  Salud - CIF, el 
término hace alusión a un fenómeno multidimensional, resultado de la interacción de las 
personas con su entorno físico y social9. 
Otra definición es la que ofrece la Convención Internacional Sobre los Derechos de las 
Personas con Discapacidad, en el Artículo 110, donde se menciona que la discapacidad es 
aquella condición bajo la cual ciertas personas presentan deficiencias físicas, mentales, 
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden 
impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, y en igualdad de condiciones con 
las demás. Por lo tanto encontramos como la discapacidad es una situación que también 
está determinada por barreras ambientales (sociales, culturales y de infraestructura).  
 
                                                          
8
  http://www.who.int/topics/disabilities/es/ 
9
 “La CIF no es una clasificación de personas, sino de sus características, dentro del contexto de 
las situaciones individuales de sus vidas y de los efectos ambientales, por lo tanto la discapacidad 
hace referencia a la deficiencias o alteraciones en las funciones y/o estructuras corporales por 
pérdida anatómica o funcional de miembro u órgano, las limitaciones en la actividad del individuo o 
las restricciones a su participación en el medio social en que se encuentra inmerso”. Observatorio 
de Asuntos de Género (OAG),  Alta Consejería Presidencial para la Equidad de la Mujer (ACPEM ). 
Boletín 14, 2012.  
10
 "Convención Internacional Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad - Artículo 1. 
Pág. 4", 30 de marzo de 2007. 
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En las últimas dos décadas ha ido cambiando la concepción de que la discapacidad es 
sólo un problema de la persona, y por el contrario se reconoce que está definida por un 
conjunto de condiciones ambientales, comenzando a ser interpretada no como un 
problema de salud individual, sino como una situación determinada por factores 
culturales, económicos y sociales, ya que precisamente las características del entorno 
facilitan o limitan las capacidades y desempeños de las personas con discapacidad  y sus 
familias. 
Para esta investigación algunas de las personas que son receptoras del cuidado 
presentan más de una alteración en su estructura o función corporal, limitaciones en las 
actividades básicas cotidianas, alto grado de dependencia por las características de su 
condición de salud y amplias restricciones en la participación ocupacional, por lo tanto es 
catalogado como situación de discapacidad múltiple. 
 
La Fundación Saldarriaga Concha11 define la Discapacidad Múltiple o el Multidéficit como 
la presencia de dos o más discapacidades físicas, sensoriales y/o intelectuales. Por lo 
tanto, la persona requiere apoyos en diferentes habilidades adaptativas y en la mayoría 
de las áreas del desarrollo, esta condición puede darse también por la asociación de 
diferentes discapacidades, con posibilidades bastante amplias de combinaciones. Las 
personas con discapacidad múltiple requieren ayuda continua y soporte permanente en 
más de una actividad de la vida diaria, presentando grados de dependencia total o severa. 
 
Estadísticas de la población en situación de discapacidad  
 
A continuación se encuentran algunas estadísticas que cuantifican y caracterizan la 
población en situación de discapacidad en Colombia. A través del censo del año 2005 y el 
Registro para la Localización y Caracterización de Personas con Discapacidad (RLCPD), 
de la base de datos del Departamento Administrativo Nacional de  Estadística (DANE) se 
calcula que en el país existen 2,6 millones de personas con algún tipo de limitación, 
quienes representan el 6,4% de la población colombiana (Tabla 1).  
 
                                                          
11
 La Fundación Saldarriaga Concha es una organización pionera en los temas de rehabilitación en 
Colombia, brinda cooperación técnica y económica a las instituciones que prestan sus servicios a 
la población en situación de discapacidad y a los adultos mayores.  
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Tabla 1  
Discapacidad: Personas con limitaciones permanentes  
 
 
 
 
 
                                                                                                                                       
 
 
Fuente: Censo General 2005.  Departamento Nacional de Estadística, DANE
12
 
 
Por otra parte, el Informe especial: Discapacidad y Familias, de la Fundación Saldarriaga 
Concha menciona que la ENDS13, estima que el porcentaje de personas en situación de 
discapacidad asciende al 7%, aproximadamente más de tres millones de colombianos/as, 
lo anterior lleva a concluir, que al menos tres millones de hogares conviven con una 
persona en condición de discapacidad. 
Volviendo a las estadísticas del DANE los resultados muestran que la población en 
situación de discapacidad, en su mayoría es de escasos recursos, pertenecen a los 
estratos 1 y 2 (Tabla 2), y un gran porcentaje de la población no se encuentra afiliada a un 
sistema de seguridad social (Tabla 3).  
                                                          
12
 http://www.discapacidadcolombia.com/Estadisticas.htm 
13
 Encuesta Nacional de Demografía y Salud (ENDS – 2011) 
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Tabla 2 
Personas con discapacidad con registro por sexo, según estrato de la vivienda 
Fuente: Registro para la localización y caracterización de personas con discapacidad DANE. 
 
La tabla anterior, muestra que más del 70% de las personas registradas pertenecen a los 
estratos 1 y 2, los porcentajes que le siguen son 15.5% que corresponde al estrato 3 y 
4.3% sin estrato. También se puede observar que es mayor el porcentaje de  mujeres que 
presentan alguna limitación a comparación de los hombres.   
Con respecto a la afiliación al Sistema General de Salud y Seguridad Social, la Grafica 1 
señala que el 49.3% (292.691), pertenecen al régimen subsidiado, el  19.1% (113.406) al 
régimen contributivo y el 29.7% (176.321) no tiene ningún tipo de afiliación,  
Grafica 1.   Tipo de Afiliación al SGSS 
 
 
 
 
   
Fuente: Registro para la localización y caracterización de  personas con discapacidad 
DANE. Total registros con información 593.996. 
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Como se observa en el registro, los mayores porcentajes de población en situación de 
discapacidad hacen parte de los estratos 1,2 y 3 (Tabla 2), de aquí parte una reflexión que 
invita a analizar la correlación entre discapacidad y pobreza “la discapacidad genera 
pobreza, y la pobreza genera discapacidad”, la situación económica de las personas 
determinan condiciones de vulnerabilidad, y por otra parte la discriminación y falta de 
oportunidades para población en situación de discapacidad también tendrá un efecto en 
su desarrollo educativo, laboral, nivel de ingresos económicos y vinculación al SGSS. 
Además hay que reconocer otro aspecto, y es la situación histórica de Colombia 
relacionada con el conflicto armado y el desplazamiento ya que ha tenido gran incidencia 
como causal de discapacidad, un ejemplo de ello son las minas antipersonas14, que según 
datos del Programa Presidencial para la Acción Integral contra Minas Antipersonal 
(Paicma)15 han afectado aproximadamente 10.272 personas, en su mayoría militares y 
población civil, habitantes de zonas rurales.  
De acuerdo con la OMS, el número de personas con discapacidad aumenta debido al 
incremento global de factores como la accidentalidad, el conflicto armado, el uso de  
sustancias psicoactivas, el maltrato infantil, la violencia, el aumento de la población, 
especialmente el grupo de los adultos mayores, con el subsecuente aumento de las 
enfermedades crónicas, entre otros factores determinados por el contexto y situaciones 
económicas y sociales.   
Similar situación a la de Colombia ocurre en América Latina, como mencionan los 
estudios sobre discapacidad realizados por el Centro de Estudios e Investigación en 
Salud (CEIS) Fundación Santa Fe y con el apoyo de la Fundación Saldarriaga Concha; 
“En América Latina existen aproximadamente 85 millones de personas con discapacidad, 
siendo las características principales de este grupo, la extrema pobreza, desempleo, 
acceso limitado a los servicios de educación, vivienda, transporte entre otros.” 
                                                          
14
 Son artefactos explosivos diseñados para herir, mutilar o matar personas. Se ubican debajo de la 
tierra, sobre o cerca de ella y se activan o funcionan con la presencia, proximidad o contacto de 
una persona o animal. 
15
 Consultado en: http://www.accioncontraminas.gov.co/Paginas/AICMA.aspx 10-05-13 
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Por lo anterior, es indispensable generar estudios que aborden el tema de la discapacidad 
en las familias reconociendo los factores antes mencionados, la pobreza y mínima  
vinculación al Sistema General de Salud y Seguridad Social. Estos indicadores dan 
cuenta de las limitaciones en la inclusión social y a nivel general en la calidad de vida. 
Igualmente se requieren trabajos de investigación que permitan obtener mejor información 
y permanente actualizada, tanto en cifras de la población, como de sus características y 
necesidades, para ser tenida en cuenta en la formulación de las políticas.   
 
Encuestas de medición del tiempo remunerado y no remunerado  
 
Por otra parte el DANE en el censo general del 2005, presenta un grupo de encuestas 
que caracterizan tiempos dedicados al trabajo remunerado y no remunerado de mujeres y 
hombres en el país. En la tabla 3, se encuentra un grupo de actividades relacionadas con 
el trabajo doméstico y de cuidado, los resultados demuestran que las mujeres dedican 
mayor cantidad de horas a las actividades realizadas en el hogar, con promedios bastante 
desiguales frente al tiempo que dedican los hombres. La encuesta  también permite 
reconocer que el trabajo de cuidado es desempeñado principalmente por las mujeres, 
observamos actividades como; cuidar personas ancianas y/o discapacitadas, cuidar o 
atender niños, con diferencias de más de 12 puntos.  
 
Tabla 3 
Promedio ponderado de horas por semana que le dedican hombres y mujeres a las 
actividades domesticas 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Fuente: DANE, GEIH, I trim 2007. Datos provisionales 
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Tabla 4 
Promedio de horas dedicadas al trabajo remunerado y no remunerado por decíles 
de ingreso y sexo, enero-marzo 2007 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Fuente: DANE, GEIH, I trim 2007. Datos provisionales
 16
 
 
La tabla 4 nuevamente señala que el tiempo que las mujeres dedican al trabajo no 
remunerado es mayor a comparación del tiempo de dedicación de los hombres,  y a pesar 
de realizar actividades remuneradas se mantienen porcentajes altos de horas destinadas 
al trabajo doméstico y de cuidado generando las dobles y  triples jornadas de trabajo.  
 
Otro punto que se encuentra para análisis en la tabla 4, es la relación de los ingresos con 
el número de horas dedicadas a cada actividad, en el promedio de horas semanales 
destinadas a atender y/o a cuidar niños hay diferencias muy mínimas entre el decil 1 
(23.7) y el decil 10 (24.1) por lo tanto, esta actividad no cambia significativamente su 
intensidad a pesar de aumentar la dedicación de horas a otras actividades o el cambio de 
ingresos, al contrario en el caso de los hombres entre el decil 1(12.7) y el decil 10 (16.6), 
hay una diferencia de casi 4 horas. 
                                                          
16
 Consultado en:http://www.cepal.org/mujer/noticias/noticias/3/32863/MariaEVillamizar.pdf 3-11-11 
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Programas y legislación para personas que ejercen el trabajo del cuidado 
 
En la actualidad el tema del trabajo del cuidado es un asunto novedoso y en el cual se ha 
avanzado en otros países, principalmente de Europa, mientras en Colombia se están 
comenzando a dar unos primeros adelantos, por lo tanto aun son pocos los trabajos que 
contribuyen al reconocimiento y a la ampliación de posibilidades a través de mecanismos 
legales y/o programas institucionales para las personas que realizan el trabajo del 
cuidado. 
 
Internacionalmente hay avances realizados por investigadores de enfermería y RBC 
Rehabilitación Basada en la Comunidad de países como España, donde existen leyes 
específicas para las personas que presentan dependencia y sus familias.  
 
Con la entrada en vigor el 1 de Enero de 2007 de la Ley de Promoción de la Autonomía 
Personal y Atención a las Personas en situación de Dependencia (LAAD), en España se 
crea el Sistema para la Autonomía y Atención a la Dependencia (SAAD), con el cual se 
busca que todas las personas mayores o con discapacidad que no puedan valerse por sí 
mismas, sean atendidas por las administraciones públicas,  garantizándoles el acceso a 
los servicios sociales públicos y a las prestaciones económicas más adecuadas a sus 
necesidades. Asimismo, a través del Real decreto 615/2007 “por el que se regula la 
Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situación de dependencia”17, se 
establece en su apartado 3 que el cuidador deberá ajustarse a las normas sobre afiliación 
alta y cotización a la Seguridad Social que se determinen reglamentariamente. A pesar de 
lo mencionado anteriormente, hay limitantes en las aplicaciones de estas leyes y 
actualmente existe un número elevado de quejas por parte de la población española 
indicando que no se ha cumplido con lo estipulado en la ley18.  
 
En cuanto a normatividad nacional señalaré las principales en tema de discapacidad y las 
que representan procesos de reconocimiento a las personas cuidadoras. 
 
                                                          
17
 Véase en: http://www.boe.es/boe/dias/2007/05/12/pdfs/A20602-20605.pdf.  
18
 Esta situación se puede evidenciar en noticias, blogs, artículos publicados en Internet. 
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- En el año  2006 en la “Convención de las Naciones Unidas Sobre los Derechos de las 
Personas con  Discapacidad” se realizó el Primer Pacto de Derechos Humanos del  
Siglo XXI, que pretende promover, proteger y salvaguardar el goce pleno y en  
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales 
de todas las personas con discapacidad, promoviendo el respeto de su dignidad 
inherente. La  Convención fue adoptada por el Estado Colombiano mediante la Ley 
1346 de 2009 y ratificada por la Corte Constitucional el 10 de mayo de 2010.   
- Ley 1145 de 2007. Por la cual se organiza el Sistema Nacional de Discapacidad, el 
cual impulsa la formulación e implementación de la Política Pública en Discapacidad, 
de manera coordinada entre las entidades públicas del orden nacional, regional y 
local, las organizaciones de personas con y en situación de discapacidad y la 
sociedad civil, con lo cual se busca promocionar y garantizar sus derechos 
fundamentales de manera integral, en el marco de los derechos humanos.  
- Ley 1346 de 2009. Por la cual se adopta la Convención de las Naciones Unidas sobre 
los derechos de las personas con discapacidad. 
 
En cuanto a los avances a nivel legislativo en relación a las personas cuidadoras, el día 
11 noviembre de 2010, se aprobó la Ley 1413 “Por medio de la cual se regula la inclusión 
de la economía del cuidado en el sistema de cuentas nacionales con el objeto de medir la 
contribución de la mujer al desarrollo económico y social del país y como herramienta 
fundamental para la definición e implementación de políticas públicas”19 (López, 2010). Es 
importante reconocer esta ley porque a través de la Encuesta de uso del tiempo20 se 
busca registrar cuánto vale el trabajo de hogar y de cuidado no remunerado, en términos 
de tiempo y económicos, con el objetivo de visibilizar la contribución de las mujeres al 
desarrollo de la economía y de la sociedad. Asimismo dentro de la encuesta se tendrá en 
cuenta el cuidado a personas ancianas y enfermas, así como a niños/niñas, de esta forma 
habrán cifras que visibilicen a las mujeres cuidadoras de personas en situación de 
dependencia, la encuesta medirá los tiempos dedicados a la participación en ocupaciones 
                                                          
19
  Cecilia López Montaño y Gloria Inés Ramírez, Ley  1413 de 2010                  
Véase en : http://www.dmsjuridica.com/CODIGOS/LEGISLACION/LEYES/2010/1413.htm 
20
 Ley 1413 de 2010 “Artículo 2°. Definiciones. Para efectos de la aplicación de la presente ley se 
adoptan las siguientes definiciones: Encuesta de Uso del Tiempo: Instrumento metodológico que 
permite medir el tiempo dedicado por las personas a las diferentes actividades, trabajo remunerado 
y no remunerado, estudio, recreación y ocio, entre otros”. 
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como el trabajo remunerado y no remunerado, estudio, recreación y ocio, mostrando 
posibles situaciones de limitaciones y desequilibrios en los tiempos para determinadas 
actividades. 
Con relación a los programas a nivel nacional, encontramos que durante los últimos años 
se han generado espacios que contribuyen al mejoramiento de la calidad de vida de 
los/las cuidadoras y  la persona a su cargo, sin embargo, se ha identificado que son poco 
conocidos por esta población y por las entidades de salud, limitando la información y por 
tanto el acceso. Como mencioné en la introducción otra de las debilidades de estos 
programas es que se centran en los procesos de capacitación para desempeñar 
hábilmente las prácticas de cuidado21. Aunque la investigación no pretende profundizar 
sobre estos programas si es necesario mencionarlos como parte de la contextualización 
del tema del trabajo de cuidado.   
En la actualidad entre los programas más reconocidos en Bogotá se encuentran, 
Cuidando Cuidadores, proyecto desarrollado por la Facultad de Enfermería de la 
Universidad Nacional de Colombia22, el cual ha generado subprogramas e 
investigaciones. Los programas están orientados a responder a las necesidades 
relacionadas con la atención de las Actividades Básicas Cotidianas de las personas con 
discapacidad o enfermedad crónica,  a través de talleres de capacitación para desarrollar 
conocimiento y fortalecer habilidades para el cuidado.  
 
Otro de los programas en Bogotá son los Centros de Respiro, inicialmente fueron 
inaugurados en las localidades de Santa fé, Candelaria y Engativá en noviembre del 
2009, posteriormente se fueron abriendo espacio en otras localidades. Se presentaron 
con el objetivo de hacer visible la labor de los cuidadores y las cuidadoras de las personas 
con discapacidad y mejorar su calidad de vida,  a través de la coordinación de  acciones 
de emprendimiento y capacitación, sin embargo no hay reportes o experiencias que 
                                                          
21
 Esta situación se visibilizo durante el proceso de investigación donde las entrevistadas señalaron 
la falta de conocimiento sobre los servicios específicos para la población en situación de 
discapacidad y sus familias. Véase capítulo III Redes Sociales.  
22
 Grupo de investigación en el área conocimiento de cuidado al paciente crónico. Universidad 
Nacional de Colombia. Disponible en Internet: http://www.gcronico.unal.edu.co 
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faciliten reconocer el trabajo que realizaron23. En la última presentación de la propuesta de 
la Alcaldía Mayor de Bogotá “Proyecto de atención integral a Personas con Discapacidad, 
Familias, Cuidadores y Cuidadoras - Cerrando Brechas”24 se especifica que los Centros 
de Respiro pasarán a ser llamados Centros de Equidad y Respuesta Integral para las 
Personas con Discapacidad, sus Familias, Cuidadoras y Cuidadores y su función principal 
será reconocer las necesidades de la persona, su familia y sus cuidadores/as, para 
posteriormente gestionar y canalizar a los servicios requeridos para la atención integral. 
 
Esta propuesta es importante por el reconocimiento y las acciones que quiere desarrollar 
en beneficio del bienestar de las personas cuidadoras, y por otra parte porque en el 
mismo documento la Secretaría de Integración Social del Distrito menciona:  
 
“Se han creado  varios programas de atención para esta población y que sin embargo 
presentan problemas que terminan siendo adversos para el reconocimiento de los 
derechos de las personas con discapacidad y sus familias y que generan dificultad en 
el acceso. Encontramos entonces, oferta de servicios deficiente y desarticulada y que 
no atiende ni a toda la familia ni a todos los grupos etáreos en su transcurrir vital (…) 
Hay incoherencia administrativa y operativa, falta desarrollar estrategias para 
respuestas integrales en los territorios, hay un alto índice de rotación del talento 
humano y periodos sin personal para la atención de personas con discapacidad y no 
hay una memoria institucional en el tema.” (2012:2). 
 
Esta situación de reconocimiento de debilidades y fallas que se han presentado en las 
anteriores propuestas de la SDIS, permite que se visibilice una intencionalidad e iniciativa 
para generar transformaciones en los diseños e implementaciones de políticas públicas 
para las personas con discapacidad, sus familias y cuidadores/cuidadoras.  
 
                                                          
23
 En el programa de Maestría en Estudios de Género de la Universidad Nacional de Colombia se 
está realizando una investigación – tesis, que profundiza el tema de los centros de respiro. 
24
 Véase en: Proyectos Alcaldía Mayor de Bogotá.  Bogotá Humana 2012.   
http://www.integracionsocial.gov.co/anexos/documentos/proyectosbogotahumana/721%20Atencion%20in
tegral%20a%20personas%20con%20discapacidad,%20familias%20y%20cuidadores%20cerrando%20brechas
.pdf 
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La categoría de cuidado en los estudios feministas y de género  
 
La sociedad occidental se caracteriza por una organización patriarcal con la división 
público/privado, diferenciando lo doméstico y reproductivo como actividades desarrolladas 
por mujeres, mientras que lo público, político y productivo por los hombres. La atribución 
de roles en función del sexo forma parte de esas construcciones sociales patriarcales y se 
hacen aun más evidentes en las actividades relacionadas con el cuidado de otros y otras. 
 
El cuidado debido a su naturalización en la feminidad y a su invisibilidad por realizarse en 
el ámbito privado, genera desigualdades e inequidades justificadas a través de la división 
sexual del trabajo tanto en las relaciones familiares como en el contexto laboral, ya que la 
asignación del rol de cuidadora a las mujeres implica casos de doble o triple carga de 
trabajo entre lo productivo y reproductivo, influenciando de manera definitiva el acceso de 
mujeres a los mercados laborales y provocando en muchos casos condiciones 
inadecuadas de trabajo. Igualmente, se ha desconocido el valor que estas actividades  
implican en el sostenimiento y desarrollo de la sociedad.  
Existen autores/ras y colectivos de investigación que pretenden con sus experiencias y 
conocimientos contribuir con críticas y propuestas conceptuales desde la sociología, la 
psicología, el trabajo social,  entre otras, y sobre todo desde la perspectiva de género y el 
feminismo, todo con el objetivo de dar reconocimiento a las personas que realizan el 
trabajo de cuidado, para generar procesos equitativos de igualdad de derechos y 
oportunidades contribuyendo a la redefinición del trabajo, de las políticas y de los 
constructos sociales acerca de la feminidad y las familias. 
Los antecedentes teóricos permiten comprender las construcciones culturales, sociales e 
inclusive políticas en torno a la división sexual del trabajo,  por ello es necesario retomar 
corrientes que han generado críticas y han permitido abrir los debates desde los estudios 
de género.    
Una corriente importante que da evidencia de la división sexual de roles y de trabajo 
dentro del espacio familiar, es la funcionalista y uno de sus representantes es Talcott 
Parsons (1988), su concepto de familia estaba determinado por características que 
correspondían a unos patrones de normalidad, fue definida como una familia nuclear y 
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conyugal, con unión matrimonial, donde el padre debía ser cabeza de familia, siendo 
proveedor material de la misma determinando su status; la esposa y madre ligada 
afectivamente al círculo doméstico, dedicada al cuidado de los hijos/hijas y al hogar25.    
Los hombres en el ámbito público encontraban su mayor logro, mientras las mujeres  
tenían restringido el acceso a este espacio y por el contrario representaban la pasividad 
en la familia y la belleza, características que les permitían ser elegidas por un hombre 
para el matrimonio.  
El feminismo ha criticado esta teoría parsoniana que legitima un orden de género con 
identidades hegemónicas y que situaba a la mujer como madre con cualidades y actitudes 
de servició hacia otros/otras, protección y apoyo emocional a la familia. Las inequidades 
de género han sido estudiadas a partir de los roles que cultural y socialmente son 
asignados a hombres y mujeres dentro del sistema familiar reconociendo las diferencias 
de poder y predominio de cultura patriarcal.  
Si bien se reconoce que ha habido transformaciones en cuanto a la incursión de la mujer 
en el ámbito público, los cambios en la esfera privada respecto de la división del trabajo 
en las dinámicas familiares han sido mucho más lentos posiblemente asociados a que se 
naturalice la segregación doméstica amparada en valores, creencias y símbolos. En el 
texto Mujer ante la discapacidad: madres y afectadas Limiñana, Corbalán (2003) se 
describe las experiencias ante el nacimiento de un hijo/a con una enfermedad crónica o 
discapacitante teniendo en cuenta el enorme impacto en los familiares, reconociendo que 
a pesar de que los roles de la mujer en la sociedad han cambiado, la discapacidad de un 
hijo/a causa reacciones que llevan a la mujer a una  situación de riesgo. 
 
Esta construcción social de la mujer como cuidadora, va a determinar las relaciones de 
pareja, la distribución del trabajo y la crianza de los hijos/as, casi siempre a costa de su 
desarrollo personal, una vez el hombre y la mujer se convierten en padres tienden a 
realizar actividades diferentes con sus hijos/as, “la mujer tiende a entrar en conflicto 
consigo misma, con sus deseos, con sus necesidades y proyectos, cuando los confronta 
con los deseos y necesidades de su hijo/a discapacitado” (Limiñana, Corbalán, 2003:71) 
                                                          
25
 En el próximo apartado “El trabajo de cuidado en las familias”, se retoma la teoría de Parsons, 
por su influencia en la concepción de familia y las dinámicas familiares que determinan la 
distribución de las actividades de cuidado. 
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Como mencioné anteriormente se han constituido trabajos de investigación sobre las 
construcciones socio-culturales entorno a las diferencias de hombres y mujeres y cómo 
estas determinan el papel de ambos en la familia y en la sociedad, desde las 
significaciones y los impactos en la economía, en reconocimiento como trabajo, en la ética 
y moral, en las políticas.   
 
Arango (2011) menciona los antecedentes y conceptos del trabajo de cuidado desde las 
críticas feministas en dos tradiciones de pensamiento  la primera, propuesta por las 
ciencias sociales y la economía, con tres grupos teóricos, las teorías sobre la división 
sexual del trabajo y sus consecuencias en la inserción de las mujeres en el mercado 
laboral, la teoría económica con las relaciones entre producción y reproducción 
reconociendo trabajos no remunerados, surgiendo la “economía del cuidado” y las teorías 
sobre las intersecciones de género, clase, raza, etnia y sexualidad.   
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La segunda tradición de pensamiento es desde la psicología y filosofía moral donde  la 
propuesta teórica de la “ética del cuidado” 26 reconoce las características morales y 
emocionales que conlleva el trabajo de cuidado. La segunda vertiente surge del enfoque 
de la psicodinámica del trabajo, relacionando las teorías anteriores y profundizando en el 
trabajo, en las relaciones sociales y de poder, así mismo, la psicodinámica permite 
abordar los procesos de subjetividad (Arango, 2011).  
 
Por otra parte Martin (2008) reconoce tres ejes de líneas de investigación sobre los 
cuidados prestados en entornos familiares, la primera revela la existencia de una actividad 
económica oculta que opera en el ámbito doméstico, reconociendo el trabajo reproductivo 
doméstico familiar no remunerado, a partir de la experiencia de mujeres en entornos 
familiares. Estos trabajos han permitido registrar la contribución de las mujeres en las 
familias, en términos de tiempo y valor económico, sin embargo una limitante es que 
dentro de las familias se establecen otros tipos de relaciones a comparación de la esfera 
económica la relación de servicio como característica del cuidado “la disponibilidad 
permanente del tiempo de las mujeres al servicio de las familias” (Fougeyrollas-
Schewebel, 2002: 175-178 citado por Martin, 2008:32). 
La segunda línea de investigación analiza las formas de compartir o no la responsabilidad 
de cuidar y las tareas del hogar, entre hombres y mujeres. También se reconocen 
estudios en los que la mujer tiene que realizar actividades profesionales y familiares, de 
esta forma se investigan estrategias para la conciliación entre actividades de la vida 
familiar o laboral. 
La última línea de investigación que menciona Martin (2008) parte de la consideración de 
que las actividades de cuidado, además del trabajo implican una inversión emocional, 
incorporando la parte afectiva a las investigaciones.  
A partir de esto surge el análisis de los cuidados desde diferentes dimensiones, “al 
diferenciar en la vida familiar tres aspectos: los materiales, es decir, aquellos relacionados 
                                                          
26
 El término ética del cuidado surge de las aproximaciones realizadas por Carol Gilligan desde la 
psicología del desarrollo moral, sus estudios demostraron que hay una manera distinta de resolver 
los dilemas morales, a través  de criterios relacionales y contextuales, abriendo un debate sobre la 
experiencia moral de las personas que realizan el trabajo de cuidado.  
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con la oferta y consumo de servicios dentro del hogar; los morales, tales como los 
disciplinarios, la socialización de los menores, el sentido del deber y de la responsabilidad 
(abnegación, sacrificio); y los afectivos, donde se introduce la dimensión emocional de las 
relaciones familiares (calidad humana, preocupación por el otro, amor, resentimiento; así 
como tensiones, conflictos, violencia)” (Rachel 2001:117 citado por Martin, 2011:76).   
Estas dimensiones y el análisis a través de la domesticación del trabajo permiten 
reflexionar acerca del cuidado, el valor que se le asigna por ser parte de los trabajos no 
reconocidos socialmente y realizados tradicionalmente por mujeres. Observar la 
dimensión afectiva y la dimensión moral en estos trabajos implica asimismo darle un 
nuevo valor al concepto de “trabajo”  (parafraseo a Martín, 2008). 
 
El trabajo de cuidado en las familias 
 
De acuerdo con lo mencionado en el apartado anterior, las teorías funcionalistas 
parsonianas fueron importantes por generar discusiones que evidenciaron las relaciones 
de poder, el reparto de trabajos y responsabilidades en las familias, constituyendo uno de 
los debates más importantes sobre familia y feminismo; “las desigualdades entre hombres 
y mujeres en el ámbito familiar a partir de la atribución de roles”, reconocer al hombre en 
el ámbito público con sus roles instrumentales y a la mujer en el ámbito privado, en el 
hogar por un rol de madre y ama de casa que le exigía responsabilidad con su esposo e 
hijos/as. 
 
Las ciencias sociales han propiciado estudios desde varias disciplinas, sin embargo, 
actualmente se busca integrar diferentes factores en relación con las familias, teniendo en 
cuanta su naturaleza, reconociendo la identidad de cada una de las personas que la 
conforman y sus respectivas dinámicas, aceptándola como una estructura jerarquizada de 
roles y funciones, todo lo anterior determinado por la diversidad de las familias, sus 
estructuras y dinámicas, considerando los cambios, transformaciones y posibles 
permanencias a través de la historia cultural y social, “La familia es una realidad social 
compleja, constituye un grupo humano, que tiene sus necesidades propias, pero que 
sigue una pauta cultural de comportamiento en el proceso de satisfacción de las mismas” 
(Morín, 1995: 26). 
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A continuación se presentan algunos autores que aunque pertenecen a diversas 
corrientes y contextos históricos, coinciden en identificar a las familias como un espacio 
donde se desarrollan procesos de construcción de la subjetividad, relaciones e 
interacciones basadas en roles que distribuyen funciones en la familia y en la sociedad.  
Para Berger y Luckman (1968) las familias son un espacio de interacción humana 
institucionalizado, que cumple con los siguientes requisitos27: 1. Espacio donde la 
actividad está sujeta a la habituación, la cual adquiere un significado rutinario para sus 
actores; 2. Un mundo en que la acción individual transcurre mediante el ejercicio de roles 
y tipificaciones reciprocas de comportamiento, le es inherente a un conocimiento que 
comprende la normatividad; 3. Espacio objetivado cuya naturaleza ontológica va unida a 
la actividad humana; 4. Un medio que tiene historia y busca continuidad en el tiempo, 
apoyándose en mecanismos de legitimación de sus roles y control social, y de cuyos 
procesos resulta cierta integración social. 
Por otra parte, las familias como lo considera Manrique (2006) son un espacio socio-
relacional que da inicio al proceso de construcción de la subjetividad y se configuran 
cultural y socialmente estructuras y funciones otorgando un rol especifico a cada 
miembro. Por lo tanto, es necesario dentro de las familias y sus dinámicas tener presentes 
la distribución de funciones y roles desempeñados. 
Asimismo, Najmanovich (2006) desde la perspectiva de redes28 menciona que “la familia 
no surge de la mera procreación, sino que es el producto de un juego social en una 
cultura dada, y la sociedad no es una colección de sujetos‐individuos, ni la realización de 
una cultura preestablecida, sino un producto particular de la interacción sostenida de 
seres humanos que genera configuraciones relacionales dotadas de una estabilidad 
relativa” (Najmanovich, 2006: 72).  
De esta forma es importante reconocer en este proceso de investigación, la interacción de 
familia, persona cuidadora y sociedad y la influencia de estructuras jerarquizadas de roles 
y funciones en las dinámicas familiares, finalmente la familia es “una institución articulada 
a la sociedad, con una dinámica interna en la cual se reproducen relaciones de poder” 
                                                          
27
 Berger, P y Luckman, T. (1968). La construcción social de la realidad.  
28
 Najmanovich, D. (2006): Viviendo redes-coautoría entramada. En Dabas. Com. Viviendo redes. 
Fundared, Buenos Aires: Editorial Ciccus. 
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(Puyana, 2007:264) a través de modelos patriarcales. Por lo tanto, es necesario en todo 
estudio sobre las familias incluir la categoría género, que permite analizar las relaciones 
reconociendo “los símbolos, los comportamientos y, en general, los significantes 
culturales que no solo diferencian a hombres y mujeres, sino que desentrañan relaciones 
significativas de poder entre los sexos” (Puyana, 2007:265).  
La distribución de roles tienen una considerable incidencia en la organización familiar y en 
el caso de presentarse una situación de discapacidad o enfermedad de alguno de sus 
integrantes, estas construcciones sociales determinan las relaciones de pareja, la relación 
con los hijos/as, la toma de decisiones y la distribución de trabajo, se generan cambios en 
las actividades diarias, en las actitudes y comportamientos muchas veces fomentando la 
tradicional división sexual del trabajo, asignando como cuidadora principal a la mujer.  
En cuanto, a la dinámica familiar retomo conceptos como el de Sarmiento (2006) quien 
considera las dinámicas familiares como todos aquellos aspectos de interacción 
suscitados al interior del grupo familiar, en donde cada miembro está ligado a los demás 
por una serie de lazos de parentesco y/o afectividad, comunicación, autoridad o poder, 
normatividad, como también por la distribución del rol o papeles sociales de sus 
miembros. 
Finalmente los conceptos anteriores demuestran la importancia de conocer y analizar las 
dinámicas familiares y las relaciones de las mujeres en su trabajo como cuidadoras, 
desde su vida personal, familiar y social, identificando los procesos de división sexual de 
trabajo, relaciones de poder en la familia y retomando aspectos como la subjetividad en 
las representaciones del cuidado, que influencian la construcción y comprensión de su 
identidad como mujeres.  
Se evidencia que el papel de la mujer como principal proveedora de cuidado está 
regulado por normas sociales y culturales históricas basadas en la discriminación; las 
normas sociales sobre las obligaciones familiares que asignan a las mujeres la mayor 
responsabilidad del cuidado. Además, se reconoce a las familias como un espacio en el 
cual hay estructuras y divisiones de funciones, donde sus integrantes no solo tienen 
vínculos por consanguinidad sino que están presentes aspectos como las necesidades y 
la afinidad.  
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Por último, “como toda institución humana, el grupo familiar está conformado por 
personas, lo que nos lleva a pensar que convivimos en medio de solidaridades y 
conflictos, fruto de la diversidad humana de quienes componen las familias y como 
respuesta a los múltiples problemas sociales que las asedian” (Puyana, 2007:264), por lo 
tanto los contextos culturales y sociales determinan cambios, permanencias y procesos 
de transformación.  
 
Avances teóricos e investigativos en políticas públicas  
 
“El trabajo de cuidado también está en el centro de las relaciones entre el Estado y la 
familia: las políticas públicas se han construido sobre modelos de familia y pactos  de 
género basados en una concepción que equipara a las mujeres con las madres (…) Las 
políticas sociales de salud, educación y atención a la infancia, se establecen sobre estos 
supuestos y las reformas neoliberales de los últimos años se han apoyado, implícita o 
explícitamente, sobre el trabajo femenino en los hogares, intensificando la ya recargada 
doble jornada de las mujeres, en especial de las más pobres ”   
Arango, 2011:18  
 
La Comisión Económica para América Latina (CEPAL) adelanta diversos estudios 
sociales, entre ellos se encuentra “Familias y políticas públicas en América Latina: una 
historia de desencuentros” el cual realiza una recopilación sobre las transformaciones de 
las familias y la necesidad de adaptar las políticas públicas teniendo en cuenta dichos 
cambios. Se plantea que los cuidados familiares deben ser un campo de acción de las 
políticas públicas, ya que al considerar el tema del cuidado como un problema público se 
visibilizara y valorara por su contribución al bienestar social generando análisis y 
propuestas en cuanto a la organización de los sistemas de protección social, sistemas de 
salud y el desarrollo de los servicios sociales, Aguirre (2007). Estos aportes permiten 
entender la necesidad de tratar el tema de equidad en las familias, buscando disminuir las 
desigualdades que causa la división sexual del trabajo. 
 
Otro de los aportes de Aguirre (2007), es la distinción que realiza entre dos orientaciones 
de regímenes de bienestar el “familista” y  el “desfamiliarizador”, en el régimen familista 
típico, la responsabilidad principal del bienestar corresponde a las familias y a las mujeres 
en las redes de parentesco, donde pueden existir estrategias de conciliación trabajo-
familia, pero que mantienen la división sexual de trabajo, mientras que en el régimen 
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desfamiliarizador hay una derivación hacia las instituciones públicas y hacia el mercado. 
En conclusión se deben orientar las acciones políticas comenzando por considerar el 
trabajo del cuidado como un problema público, no transfiriendo la responsabilidad 
únicamente a las familias, reconociendo los derechos de los/las cuidadores/as como 
ciudadanos/nas y aplicando responsabilidad estatal.  
 
De igual forma Pautassi (2008) cuestiona cómo incorporar la complejidad del cuidado en 
una lógica de derechos, no particulares sino en un criterio de integralidad como un 
derecho universal, para quienes deben ser cuidados, para quienes cuidan, un derecho a 
cuidar y cuidarse, así se dará un primer paso para distribuir las responsabilidades de 
cuidado en todos los miembros de la familia y de la sociedad. Si se da un desarrollo en 
este sentido no solo mejoraría la calidad de vida de personas que ejercen el cuidado, sino 
que también se haría un reconocimiento del trabajo de cuidado no como un deber de las 
mujeres.  
 
La problemática del cuidado alude a la discusión entre derechos, desigualdades y 
políticas. El enfoque de derechos además, aporta un marco conceptual a las estrategias 
de desarrollo, el énfasis en la igualdad material entre mujeres y hombres y un margen de 
acción del Estado, “En uno u otro sentido se trata precisamente de cómo lograr  que se 
asuma el cuidado como una responsabilidad social y estatal, de modo que trascienda las 
responsabilidades familiares exclusivamente y que se inserte en un contexto de políticas y 
prácticas más equitativas” Pautassi (2008:64). 
 
Otro aspecto importante en las políticas sociales y en general para esta investigación, es 
reconocer que las políticas en salud tienen una incidencia fundamental en la inequidad de 
género y por ende en el trabajo de cuidado, debido a que al implementar políticas de 
privatización, baja cobertura, limitación de servicios, (entre otras estrategias), están 
desplazando las responsabilidades de protección de la salud y cuidado de la enfermedad 
a las familias donde las distribución de estas actividades por lo general quedan a cargo de 
las mujeres, cuando deberían ser responsabilidad del Estado garantizando la debida 
atención por parte de los centros de salud e instituciones sociales.  
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El trabajo de Hernández (2009) al igual que las anteriores investigadoras señala que el 
cuidado de la salud en el hogar por parte de las familias, es invisible, de tal forma el 
cuidado al no ser visibilizado y valorado no tiene remuneración, no tiene precio en el 
mercado, no registra en los presupuestos nacionales, ni en los de salud.  
Las connotaciones simbólicas del cuidado producen inequidades de género, y las políticas 
continúan reproduciéndolas con tendencias por parte del Estado que responsabilizan a la 
familia por su propio bienestar, pensando las políticas como acciones complementarias a 
dicha función de la familia. El discurso que predomina y apoya el cuidado doméstico de la 
salud es la naturalización de las desigualdades de género, “Compensar estas inequidades 
en la distribución de las cargas por el cuidado en la sociedad y aportar a un desarrollo 
justo de la salud, obliga a desnaturalizar la división sexual del trabajo y a hacer visibles los 
sesgos de las políticas, pues no pueden seguir siendo insensibles a sus consecuencias 
de género”  (Hernández, 2009:13). La propuesta de Hernández (2009) desde su campo 
de estudio en salud pública, es generar un marco conceptual y político que incorpore un 
enfoque de equidad de género en las políticas y en las planificaciones sectoriales que 
permita un cambio en los imaginarios y prácticas, formulando políticas que no mantengan 
relaciones de dependencia y dominación, eliminando desigualdades y generando equidad 
sanitaria.  
También encontramos aportes para el análisis del trabajo de cuidado, desde las políticas 
de conciliación29 que hacen referencia a las negociaciones entre el trabajo productivo y 
reproductivo, sin embargo, se debe ser critico ante estas propuestas, que pueden 
acentuar la división sexual del trabajo retomando elementos conservadores y religiosos, 
asignando a las mujeres nuevamente a el trabajo domestico y de cuidado como primordial 
sobre el trabajo productivo, siendo notable las dobles y triples jornadas de trabajo, así 
como condiciones laborales precarias. 
Finalmente son esenciales los estudios feministas y de género en las construcciones de 
políticas públicas, identificando el cuidado “como una actividad generalmente femenina no 
remunerada, sin reconocimiento ni valoración social. Comprende tanto el cuidado material 
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 Implementadas principalmente en Europa. Para este caso se hace referencia en particular a 
España. 
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como el cuidado inmaterial que implica un vínculo afectivo, emotivo, sentimental. Supone 
un vínculo entre la persona que rinda el cuidado y la que lo recibe. Involucra emociones 
que se expresan en las relaciones familiares, al mismo tiempo que contribuye a 
construirlas y mantenerlas.” (Aguirre, 2007)30. 
A manera de conclusión, los estudios de las prácticas de cuidado reclaman un análisis e 
intervención, reconociendo las desigualdades que origina en las familias y en la sociedad, 
por lo tanto implica considerar la lógica de las políticas sociales, en ocasiones promotoras 
de inequidades. Asimismo, como menciona Julve (2005) se debe pensar en cambios en 
los valores y costumbres, un posicionamiento que implique a géneros y al conjunto de la 
sociedad en el desarrollo de políticas, además de medidas y servicios diversos y flexibles 
para solventar las necesidades.   
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 Este concepto también es retomado en la presentación de Irma Arraigada en el evento 
“Contribución del cuidado al bienestar social- Propuestas de Políticas”; dentro del marco de la X 
Conferencia Regional sobre la Mujer de América Latina y el Caribe. Quito, 2007. 
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CAPITULO 2 
 
El trabajo del cuidado: “Mujeres más allá de ángeles” 
 
En la investigación, utilizo como base los estudios de la ética del cuidado y el 
reconocimiento del cuidado como un trabajo. Al hacer referencia al trabajo del cuidado se 
entenderá como el proceso de cuidar a otro/a “hacer algo, producir un determinado 
trabajo que participe directamente del mantenimiento o de la preservación de la vida del 
otro, es ayudarlo o asistirlo en las necesidades primordiales” (Molinier, 2011:49), 
reconociendo las dimensiones materiales, emocionales y morales de éste trabajo 
desarrollado para este caso en particular, en el ámbito familiar con ausencia de 
remuneración.  
Asimismo, se reconoce como una ocupación en la que se entretejen procesos 
subjetivantes y socioculturales, identificando las implicaciones en las construcciones o/y 
deconstrucciones de la identidad, reflejadas en la participación ocupacional y social.  
 
Las significaciones que las mujeres dan al cuidado son distintas a la concepción que 
manejo como investigadora, y en el transcurso del estudio se irán evidenciando a través 
de las narraciones. 
 
El capítulo está dividido en tres partes, la primera relacionada con el reconocimiento del 
cuidado, experiencias, concepciones en la familia, en la sociedad y al mismo tiempo el 
significado que le atribuyen las mujeres que lo desempeñan. La segunda parte, 
corresponde al trabajo del cuidado y las dinámicas familiares. Y para finalizar concluyo 
con la participación ocupacional. A pesar de la organización del capítulo y de la 
investigación, todos los aspectos están interrelacionados por lo tanto hay situaciones que 
se retoman y se complementan.   
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A continuación presento como parte inicial del capítulo, las implicaciones físicas y de 
salud, y la dimensión emocional, con la intención de generar mayor comprensión de las 
experiencias y prácticas entorno al cuidado de otros/a.31 
 
Repercusiones del trabajo del cuidado en la salud física y dimensión emocional 
 
“Yo nunca me imaginé como iba a ser el cuidado del niño” 
Tulia 
 
La mujer que cuida a una persona en situación de discapacidad tiene necesidades 
propias y a su vez vela por las de la persona receptora de cuidados, las mujeres 
entrevistadas descuidan inclusive su autocuidado por priorizar y asumir las necesidades 
del otro/otra causando sensaciones generalizadas de cansancio, percepciones de mala 
salud y desgaste físico, así como emocional; frustración, impotencia, desanimo, ansiedad 
y presencia de sentimientos de culpabilidad.  
 
Implicaciones físicas del trabajo del cuidado  
 
La salud de las personas cuidadoras se ve afectada por la falta de controles médicos 
periódicos, al no presentan conductas preventivas, y además por las características 
propias del trabajo de cuidado, como lo es el esfuerzo físico, ya que son continuas las 
jornadas con mínimos descansos, y son actividades que demandan fuerza y resistencia 
entre otras habilidades para la oportuna respuesta ante eventualidades.  
 
Para mencionar las implicaciones a nivel físico que genera el trabajo del cuidado, 
retomare relatos que permiten mostrar las consecuencias en la salud de las entrevistadas. 
 
“Pues la salud la tengo un poquito dejada, no volví a citas del médico ni a nada, y hace 
como quince días me dio fiebre. Entonces no volví porque me sumí en el trabajo, en él, y 
en el hogar.” Carmen  
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 Como anexo se encuentra la narración de una de las participantes. 
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“Caminó a los seis años, como eran trayectos tan largos, me tocaba cargarlo y eso era 
muy duro. Yo me estaba enfermando de la espalda de cargarlo, es que seis años, ya era 
pesado.” Sonia  
“Mal, porque me alenté de la vena várice que tenía por este lado, me supuró, me compré 
de esas medias y hace como cuatro días me brotó por este otro lado. La de abajo se me 
reventó y eso duele, eso es úlcera varicosa” Tulia 
 
“Siempre es difícil, porque aquí yo tuve un accidente, me caí del andén hacia abajo, me 
caí de para atrás y quedé como Cristo, vinieron unos vecinos para recogerme en una 
sábana y pasarme envuelta, me tocó urgencia porque me orinaba y me paraba de la 
cama con dolor, y me retiraron tres discos de la columna. Entonces, me mandaron un 
aparato para ponérmelo, no, terrible, mejor dicho” Inés 
 
“Ustedes no saben cómo es estar bien de aquí (señala cabeza) y mal de acá (señala su 
estomago) pues a mí me salió una bendita hernia y me operaron, se me infectó el 
estómago, me pusieron malla y la malla se pego al intestino lo dañó y me dio peritonitis. 
Que no pueda moverse, que no pueda hacer sus cosas, porque estoy prohibida a todo” 
Zenaida  
Es necesario tener en cuenta que las consecuencias del trabajo del cuidado a nivel 
mental y físico, también dependen de unas variables relacionadas con el contexto 
sociodemográfico, tales como la edad, el nivel socioeconómico y la situación laboral. 
Frente a esta situación encontramos el comentario de Sonia quien menciona: “Una madre 
cuidadora de pocos recursos tiene que estar pendiente de su hijo todo el tiempo mientras 
que una madre con dinero puede desligarse de la responsabilidad porque puede costear 
enfermeras, institutos. Aunque habrá mujeres con dinero que cuidan de sus hijos, las 
mujeres que no poseen los medios tienen que cuidarlos siempre.”  Sonia, expresa que las 
implicaciones son mayores para las madres de bajos recursos económicos en 
comparación de las que cuentan con dinero para contratar servicios que disminuyan la 
carga del trabajo.   
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Igualmente las características de la discapacidad y el grado de dependencia, también 
constituyen variables que determinan la carga y sobrecarga de las personas cuidadoras32. 
 
Las demandas son distintas en cada caso y también están relacionadas con variables de 
edad, compromiso cognitivo y físico, de la persona receptora de los cuidados. Como se 
señalo en el cuadro de descripción de participantes de la investigación, hay diferentes 
tipos de discapacidad y cada uno presenta necesidades diversas, generando prácticas y 
consecuencias variadas en cada una de las situaciones. “En ese caso yo no tengo que 
decir ¡ay! ...  A mí me toca pesado pero, yo si consideró a las mamás que los voltean, que 
los cambian, muy duro, muy duro”. Sonia, reconoce la diferencia que presenta el caso de 
ella con respecto a otras situaciones de enfermedad y discapacidad, enfatizando en el 
esfuerzo físico.  
 
Dimensión emocional del trabajo de cuidado 
 
Desde profesiones como la psicología y la terapia ocupacional se destacan estudios que 
manifiestan que el hecho de cuidar a una persona en una situación de dependencia está 
asociado a una elevada probabilidad de padecer problemas psicológicos como la 
depresión o el estrés e incluso a un mayor riesgo de muerte. Diferentes investigaciones 
han analizado las razones, concluyéndose que cuidar limita en gran medida la vida 
personal de los/las cuidadores/as, presentando repercusiones a nivel, social, físico y 
mental a corto y largo plazo.  
 
Como mencionan Cigarán, Velasco, Losada y Márquez (2006), las personas que ejercen 
el trabajo de cuidado consideran en la mayoría de los casos que la prioridad es atender a 
su familiar, olvidándose de su propio auto-cuidado, circunstancia que agrava en gran 
medida las consecuencias en la salud, propias de este trabajo. Por otra parte, al centrarse 
exclusivamente en la atención a sus familiares, dejan de lado aspectos claves como la 
participación social y el ocio, la disminución en estas actividades favorece el aislamiento 
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 Ver Cuadro 1, Participantes de la investigación y posterior descripción de la situación de 
discapacidad de cada joven. 
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social y por ende influye de manera directa en la estabilidad y bienestar, aspectos 
significativamente relacionados con la salud emocional. 
 
El trabajo de cuidado se describió en los relatos a través de características como la 
atención, preocupación, compasión, entrega, el sacrificio y sufrimiento, aspectos afectivos 
que llevan a reconocer las implicaciones que tiene el desempeño de este trabajo en 
relación a la dimensión emocional. Hay tres momentos particulares, que son señalados en 
el transcurso de las entrevistas y en los que se presenta mayor narración de sentimientos; 
la recepción de la noticia sobre la discapacidad de su hijo/a, las crisis33 propias de la 
enfermedad y los momentos en que se remiten a sus proyectos de vida o deseos 
personales.   
 
Con respecto al momento en que son informados/as de la enfermedad, se encuentran 
situaciones en común relacionadas con la primera reacción de negación, miedo, dolor y 
sufrimiento, “Yo vivía como sumida en la pena, yo todo el tiempo pensaba que en 
cualquier momento se me iba a morir, con miedo” Ángela, “Eso me pareció terrible, no 
podía entender, empecé yo a sufrir, a llorar” Tulia, “Casi nos mata es duro, duro, que a 
uno le den esas noticias. Creo que uno no supera, uno queda como con ese guayabo” 
Marleny.  
 
Posteriormente se encuentran otras expresiones, como parte de un proceso de 
aceptación, que en los relatos se menciona como “resignación” y está relacionado con la 
espiritualidad principalmente religiosa. Todas las mujeres entrevistadas se consideran 
pertenecientes a un grupo religioso ya sea católico, evangélico o testigos de Jehová.  
 
La presencia de Dios en sus narraciones gira en torno a dos situaciones, la discapacidad 
del hijo/a como un “castigo divino” y por lo tanto se genera el cuestionamiento “¿por qué a 
mí?” y en contraste la respuesta, “es una prueba divina”, Dios da la situación como un 
castigo o prueba pero al mismo tiempo da la fortaleza “¡Ah! ¿Por qué Dios me castigó?” y 
tengo que asumirlo, tengo que seguir luchando a como dé lugar, no quisiera que la vida 
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 Cambio en el proceso de la enfermedad, empeoramiento o inestabilidad. En la cual se requiere 
hospitalización, atención inmediata o cambios en el cuidado.  
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fuera así, pero uno tiene que resignarse y Dios le da a uno esa resignación” Tulia, “Uno 
aprende a vivir, con la fortaleza que nos da el Señor”  Zenaida.  
 
Las descripciones de las crisis también presentan un escenario de sentimientos 
ambivalentes entre el dolor propio de la “prueba” y la “fortaleza” que deben tener para 
afrontar la discapacidad “mi Diosito, sólo mi Diosito lo decidió” Ligia, “uno sabe que tiene 
que llevar las cosas con calma, eso es lo único, tener mucha paciencia” Lucia, “hay cosas 
que le han dolido a uno en el transcurso de la vida, dificultades por Katherine, pero hay 
momentos en los que digo que hay que darle gracias a Dios y seguir” 
 
Por último, se expresan sentimientos de anhelo y frustración, con respecto al antes y el 
ahora en la construcción de su proyecto de vida, un ejemplo de ello es Ligia quien 
comenta: “Las ilusiones eran otras y se me trocaron, porque ya no puedo, como se dice, 
si el poquito de tiempo que tenga es para estar aquí con mi hija”.   
 
“La donación de tiempo en el ámbito doméstico tiene un fuerte componente moral 
y una densa carga emocional que, si muchas veces se vive como una experiencia 
(muy) satisfactoria, se conjuga con sentimientos cruzados de sacrificio y 
culpabilidad, derivados del incumplimiento de expectativas tanto en el ámbito 
laboral como en la vida personal y familiar” (Legarreta, 2011:128).   
 
Como se observa en los anteriores relatos y en general en el transcurso de la 
investigación, la dimensión moral está presente en las narraciones y reflexiones de estas 
mujeres, en su forma no solo de expresarse, si no de actuar e inclusive de sentir. Es 
importante reconocer que las emociones tienen un vinculo con la estructura social, -por 
tanto, las emociones no pueden ser reducidas a lo biológico sino que están condicionadas 
por normas sociales- (Martin, 2011). Tratamos de manejar lo que sentimos con las reglas 
establecidas, las mujeres evidencian ambivalencias, se cuestionan, no entienden ¿por 
qué a ellas?, sin embargo, buscan justificar la situación que vivencian para asumirla y 
enfrentarla – con compasión, sacrificio, paciencia y amor- emociones que reflejan un ideal  
del mundo familiar y de su ángel protector, la mujer. La religión en estos casos se 
convierte en el resguardo principal de estas mujeres que reciben fortaleza, inspirada en la 
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resignación, sumisión y conformidad. Naturalizando el sufrimiento como un sentimiento 
propio de la mujer y del rol de madre. 
 
En cuanto a las expresiones emocionales de los padres, fue común en los relatos 
encontrar comentarios asociados a una representación social de la paternidad con roles 
vinculados a lo público por lo tanto hay poca o nula presencia en las actividades de 
cuidado, siendo distinta la percepción de la condición de discapacidad de su hijo/a, y 
asimismo sus experiencias y emociones, por ejemplo Ángela comenta “Yo sí estaba mal 
porque todas esas angustias las había cogido yo, todo, malas noticias, las carreras de 
Liceth, cuando le daban las crisis convulsivas, se iba y volvía, todo eso, prácticamente lo 
recibía Yo, Edilberto recibía todas esas noticias después pero él nunca la veía grave, no 
vivió ni sintió lo que me toco a mi”  
 
Las características otorgadas a la masculinidad y paternidad tradicionales, están 
enfocadas a la virilidad, el cumplimiento de la proveeduría, el poder, el control, la 
autoridad, generando no solo funciones, sino también actitudes y emociones acordes a 
este ideal de hombre, condicionando formas de comunicación y expresión. Algunas 
respuestas relacionadas con la reacción ante la noticia de discapacidad de su hijo/a 
demuestran como estas representaciones de hombre rígido y fuerte limita sus reacciones 
emocionales, “supongo que él se guarda lo que siente porque así son los hombres, por 
ahí dicen que los hombres nunca lloran”  Ligia,  “Su forma de expresión es distinta” Tulia.  
 
En el patriarcado hay normas culturales que atribuyen cualidades tanto físicas como 
emocionales a la mujer y al hombre, por lo tanto es evidente la relación del hombre con la 
figura fuerte, que asume la situación con firmeza y con unas emociones no manifestadas 
abiertamente, “Pues para mí no es complejo, la niña nació así, uno tiene que resignarse y 
ya” Darío.  
 
La dimensión emocional no solo demuestra las implicaciones que tiene el trabajo de 
cuidado en la salud mental de la persona que lo realiza, si no a su vez nos ofrece un 
reconocimiento de las representaciones sociales de la maternidad y paternidad, a partir de 
características emocionales que sustentan unos roles y unas formas de ser mujer y ser 
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hombre, reproducidas en las formas de maternidad y paternidad, que en el caso de la 
presente investigación se dan en un contexto de orden patriarcal. 
 
Significación del cuidado…hombres y mujeres frente al trabajo del cuidado 
 
Para comprender los procesos que se dan en relación a las concepciones atribuidas al 
cuidado34, es necesario remitirse al concepto de representaciones sociales, que permite 
pensar las construcciones de significados, a través de un conjunto organizado de 
opiniones, actitudes, y creencias sobre un objeto o una situación. 
 
 Las representaciones sociales se presentan bajo formas variadas; sistemas de referencia 
que nos permiten interpretar lo que nos sucede, e incluso, dar un sentido a lo inesperado; 
categorías que sirven para clasificar las circunstancias, los fenómenos y a los individuos 
con quienes tenemos algo que ver  (Jodelet, 1984:472), reconociendo la relación que 
existe con la cultura en el contexto tiempo – espacio, por lo tanto las representaciones 
sociales son  significados colectivos que las personas construyen y expresan a partir de 
sentimientos y prácticas derivados de valoraciones socioculturales, que pueden tener 
variaciones a partir de diferencias o cambios sociodemográficos y de características 
individuales y familiares. 
 
Otro concepto fundamental es el de Actitud. Autores como Roseenberg y Hovland 
consideran que las actitudes son las predisposiciones que determinan la respuesta 
favorable-desfavorable, positiva-negativa, de acercamiento o rechazo, hacia un objeto o 
situación del mundo social, estas respuestas pueden ser  cognitivas (relativas a opiniones 
y creencias), afectivas (relativas a sentimientos evaluativos, preferencias) y conductuales 
(relativas a acciones, intenciones o tendencias de acción).   
 
De acuerdo a lo anterior la psicología social y los estudios de género han identificado que 
existen representaciones sociales y actitudes compartidas que consideran y determinan 
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 En algunas partes del texto se menciona trabajo de cuidado, debido al concepto que utilizo 
como investigadora (capítulo I), sin embargo, en otros segmentos, y especialmente en este 
capítulo, utilizo únicamente la palabra cuidado debido a que la interpretación de las personas 
entrevistadas es diversa.  
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cierto tipo de actividades como apropiadas para hombres o para mujeres basados en el 
sexo biológico35, estas concepciones naturalistas también atribuyen formas únicas de 
maternidad36 y paternidad basadas en el instinto. “Asimismo, ser padre o madre se 
relaciona con los simbolismos culturales con los cuales la sociedad construye unas 
funciones y jerarquías entre los sexos. En cierta medida se tiende a confundir las 
significaciones o valores acerca de lo que es ser hombre o mujer, con el significado de ser 
padre o madre; roles aprendidos desde la socialización, mientras se forma la 
masculinidad y la feminidad de los individuos” (Puyana et.al., 2003:19). 
 
Durante el capítulo se presentan tres posibles tendencias de paternidad y maternidad, que 
se establecieron como parte del análisis de la investigación “Padres y madres en cinco 
ciudades colombianas. Cambios y permanencias” de Puyana et.al., (2003), y que 
permiten identificar conceptos y prácticas con respecto al trabajo de cuidado realizado en 
los espacios familiares.   
 
La primera llamada tradicional, se caracteriza por la conservación de elementos más 
propios de padres y madres de los años sesenta, en los que los padres son valorados 
como proveedores y las madres amas de casa dedicadas a la crianza y cuidados de hijos 
e hijas y realización de oficios domésticos. La segunda tendencia transición, se 
caracteriza por ser personas que presentan cambios aunque con situaciones de conflicto 
entre las ideas tradicionales y las renovadoras, se observan contradicciones con respecto 
a la división sexual de roles, la autoridad y representaciones sobre los ideales de familia. 
La tercera es denominada ruptura debido a la construcción de nuevas formas de 
paternidad y maternidad que rompen con la tradicional, sus discursos y prácticas son 
coherentes en la búsqueda de relaciones equitativas.    
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 Estudios sobre psicología social, más específicamente relaciones entre grupos, estereotipos y 
prejuicios, utilizan el termino sexismo para designar “las actitudes sobre los roles y 
responsabilidades considerados apropiados para hombres y mujeres, así como las creencias 
acerca de las relaciones que los miembros de ambas categorías deben mantener entre sí. 
Términos sinónimos son ideología del rol de género, actitudes del rol sexual, o, simplemente 
ideología de género Moya, 2003. En: Psicología social, cultura y educación.        
36
Profundizaré sobre el tema de maternidad en el siguiente apartado Construcción de identidad 
¿Mujer = madre = cuidadora?  
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“Porque el hombre es el que trabaja y la mujer se queda en la casa”: División 
sexual del trabajo 
 
Silvestre (2007) señala que la división sexual del trabajo se fundamentó a partir de la 
biología, basándose en las características físicas, sexuales y en especial la capacidad 
para reproducir vida, destinando a las mujeres al trabajo reproductivo; la crianza de los 
hijos/as, el cuidado de personas mayores o enfermas y la manutención del espacio 
doméstico, mientras que el trabajo remunerado fue atribuido como dominio de los 
hombres, configurando el modelo de familia; padre proveedor/madre cuidadora. 
 
La división sexual del trabajo genera jerarquías en las que se asigna poder y dominación 
al trabajo productivo (por la valoración, reconocimiento y presunta mayor contribución 
social), sobre las actividades de la esfera reproductiva, que han sido invisibilizadas y 
desvalorizadas.  
  
Estas situaciones se observan en las expresiones de las mujeres entrevistadas, con 
respecto a la valoración que ellas y sus familias realizan del trabajo de cuidado. Éste es 
interpretado como una responsabilidad de la mujer como parte del trabajo reproductivo. 
Se observaron principalmente casos de tendencia tradicional y de transición, entre estos 
últimos encontramos el caso de Ángela quien conforma una familia monoparental, pero 
anterior a ello hizo parte de un hogar nuclear en el que primaba el patriarcado y por ende 
una tendencia tradicional.      
 
En las narraciones de las entrevistadas, se evidencia el reconocimiento del hombre en las 
actividades de proveeduría como su principal responsabilidad, otorgándole mayor valor a 
su contribución económica y de esta forma justificando la ausencia o poca participación 
en las actividades domesticas y principalmente, en el cuidado de sus hijos/as.     
 
Ante la pregunta sobre la actitud de los padres frente al cuidado, Inés señala: “Él es el que 
está respondiendo por todo, le da todo (…), para todo está pendiente de Ismael”. La 
utilización de la palabra todo es atribuida a los aportes económicos asignándolos en un 
grado máximo de significación, en relación con las actividades del trabajo de cuidado que 
realiza ella. Ligia también afirma: “Él siempre fue muy responsable, estaba pendiente, de 
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pronto de una enfermedad o económicamente, siempre estuvo pendiente, él quiere 
mucho a sus hijos, pero el “corre-corre” siempre me tocaba a mí”.  Nuevamente se 
identifica la responsabilidad del hombre con las actividades económicas, pero así mismo, 
reconoce que es ella quien asume las actividades de cuidado que implican un esfuerzo 
posiblemente en tiempo y carga física, que menciona como el “corre-corre”.   
 
En algunas entrevistas se identifican tendencias de maternidad y paternidad en transición, 
sin embargo, se presentaron a partir de situaciones especificas, como pérdida de empleo 
del hombre, enfermedad o ausencia de la mujer cuidadora, produciéndose una 
desmitificación de la familia tradicional, e implicando solicitud de participación del hombre 
en el trabajo de cuidado, pero es interpretada como una ayuda o colaboración.         
 
“Él ayuda a lidiar el niño porque yo le digo que es justo ¿sí? Los dos, usted ya no está 
trabajando, entonces, yo le digo “o me ayuda con el niño o no vivimos juntos.” Entonces, 
ahí sí, como el cuento es obligado, como a la fuerza." Marleny.  Para el hombre pasa a 
ser una actividad que realiza debido a la circunstancia de desempleo y bajo presión por 
las condiciones que la mujer establece, en la frase se resalta la palabra obligado que 
indica que no lo asume autónomamente y por lo tanto la disposición no es positiva, no hay 
un reconocimiento del trabajo de cuidado como una responsabilidad compartida.  
 
De igual forma cuatro de las mujeres entrevistadas delegaron algunas actividades de 
cuidado de sus hijos/as por motivos de incapacidades físicas o enfermedades, en muchos 
casos causadas por las sobrecargas del trabajo de cuidado o por falta de tiempo para 
realizar controles adecuados de su salud. En estos casos las mujeres también refieren 
como “colaboración” las actividades realizadas por los hombres y se expresa que ellos se 
limitan a realizar un “apoyo” en tareas específicas, que no son equivalentes a las 
actividades que ellas cotidianamente realizan37.   
 
Igualmente se encuentra una constante en la utilización de la palabra "por lo menos", 
para referirse a la participación de los hombres en el cuidado de su hijo/a en situación de 
discapacidad, esta frase indica que el hombre contribuye mínimamente (en términos de 
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 Más adelante se retoman estos casos para el análisis sobre la distribución de actividades de 
cuidado.   
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tiempo, esfuerzo y cantidad). Los imaginarios sociales entorno a las actitudes, 
comportamientos y por ende a las responsabilidades que se consideran propias de la 
paternidad y maternidad convergen en este punto para argumentar los grados de 
participación, el “por lo menos” señala un proceso de reconocimiento de la necesidad de 
mayor intervención del padre, pero a su vez refleja la aceptación y conformidad que hay 
con respecto a la forma como asume el cuidado de su hijo/hija, ya que es interpretada la 
proveeduría como la responsabilidad principal del hombre, lo que realice adicional a esta 
actividad será visto como algo que no le corresponde, siendo una colaboración a la 
responsabilidad principal de la mujer.     
 
 
 Responsabilidad en el trabajo del cuidado 
 
“Aunque hay hombres hogareños que le ayudan en sus casas, 
 hay hombres que no tienen nada que ver con eso” 
 
 
Como lo mencionan Limiñada y Corbalán (2003);  las representaciones, ideas y creencias  
tradicionales en torno a la paternidad han generado la imagen de padre responsable de la 
manutención y sostén económico del hogar, sin capacidades para la crianza, de esta 
forma se determinan las relaciones al interior de la familia, acentuando los estereotipos de 
género, por ello los padres “ayudan” pero la responsabilidad central del cuidado recae en 
la mujer. 
 
Hubo expresiones que señalaban el reconocimiento del cuidado como una 
responsabilidad mutua, “Es una responsabilidad de los dos, sí, como pareja y ya al ver 
que el niño es grande” Marleny. En este caso se observa un proceso de transición con 
respecto a las tendencias de maternidad, aunque se presentan ambigüedades y prácticas 
contradictorias evidentes en la distribución de las actividades. Por ejemplo en el caso de 
Marleny, quien interpreta que deben ser compartidas las responsabilidades, sin embargo, 
lo hace bajo una circunstancia específica, el desempleo de su esposo, y aun así las 
actividades que el hombre asume son menores. 
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Como contraste tenemos el caso de Ángela quien habla de dos momentos en su vida, el 
primero, en el cual vivía con el padre de sus hijas y el segundo posterior a la separación. 
Durante muchos años de matrimonio asumió completamente las actividades domesticas y 
de cuidado de sus hijas,  sin expresar su inconformidad, luego del nacimiento de Liceth y 
al tener que experimentar muchos sentimientos y afrontar las actividades de cuidado de 
su hija con discapacidad, decidió exigir aumento en la participación del padre. Sin 
embargo, éste se mostró indiferente, comenzó a ausentarse en el hogar, situación que 
finalmente enfrentó tomando la decisión de separarse. Ángela señala que se siente más 
tranquila posterior a la separación porque fue víctima de constantes violencias 
emocionales.  
 
Aunque el señor asume una mínima parte de las responsabilidades con sus hijas, Ángela 
es consciente de lo que él debería hacer, pero hay situaciones y experiencias que ella 
expresa como limitantes para la asignación del padre en actividades de cuidado, 
“Entonces es más que todo, responsabilidad. Edilberto es un hombre muy irresponsable y 
yo soy más responsable que él. Y por amor a mi niña me da pesar que él la cuide. Él 
cuidador no es (…)”. 
 
 Ángela en una ocasión dejo a Liceth un fin de semana con el padre y cuando ella regreso 
tuvo que hospitalizar a la niña porque hubo descuido en las actividades de alimentación. 
Esta experiencia generó mayor inseguridad y desconfianza en los cuidados que el padre 
le puede brindar a la niña, debido a estas situación Ángela menciona “las mujeres nos 
echamos toda la responsabilidad encima y no la delegamos, por temores, temor que se 
enferme, temor al descuido...Uno a veces le quita la responsabilidad a los papás, pero 
cuando uno se las quiere dar, le va mal, entonces uno no sabe (...) Entonces yo como que 
decidí usted allá y yo acá, me eché la carga yo misma. Y sin embargo yo a veces me 
ponía a pensar y lo que hacía era llorar. Pero yo me dije “yo tengo que salir adelante sea 
como sea”.    
 
El miedo o inseguridad para delegar el cuidado fue evidente también en otras narraciones, 
debido a experiencias negativas “Él fue el primero en quedarse con el niño, la 
responsabilidad la adquirí después, porque una vecina me dijo “Ernesto no saca al 
niño.”(…) y entonces tremendo, él se quedaba solito” Tulia.  “El papá es poco involucrado, 
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él no dice, ni hace nada o cuando lo hace lo hace mal o de mala gana, entonces eso es 
mejor hacer uno mismo las cosas, yo misma” Carmen.  
 
Sin embargo, en estos casos se observa el reconocimiento de la responsabilidad de 
cuidado de los hijos/as como un trabajo que debe ser compartido, esto se lleva al discurso 
pero presenta dificultades en la práctica, al tener aun un peso importante las 
representaciones sociales de la división sexual del trabajo y aunque actualmente se 
encuentra en proceso de transformación, como consecuencia de la inserción de la mujer 
al trabajo productivo y a la educación, se siguen manifestando formas de “machismo” de 
una cultura basada en el patriarcado: “La responsabilidad no debería ser solo de las 
mujeres sino también de los hombres. Yo creo que viene de atrás, de nuestros 
antepasados, de los bisabuelos por la enseñanza de ese machismo anterior, aunque se 
ha ido acabando ese sistema en el que las mujeres no estudiaban sino que solamente 
estaban para las labores de la casa y de los hijos. Hoy en día los oficios se dividen, se 
trata de que sea en partes iguales” Carmen.   
 
En las narraciones la palabra responsabilidad permite profundizar en las concepciones y 
significaciones que se atribuyen al cuidado, reconociéndolo como un grupo de actividades 
que requieren atención, compromiso y que deben ser cumplidas de forma obligatoria e 
inmediata, ya que, adicional a los cuidados básicos, están los correspondientes al 
mantenimiento de la salud y prevención de afecciones, que en estos casos son muy 
frecuentes por la situación de dependencia y de discapacidad. En las entrevistas se 
observo que las mujeres son consideradas como las principales responsables del 
cuidado, por sus presuntas habilidades y conocimientos (cualificación), por el “deber ser”, 
por los procesos de representación social mujer=madre=cuidadora, entre otros aspectos 
que se llevan a naturalizar el trabajo de cuidado como trabajo desarrollado por mujeres.  
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Naturalización de las actividades de cuidado “el deber ser” 
 
Autoras como Patricia Paperman y Molinier (2011) incluyen en sus estudios la moral como 
un aspecto fundamental para comprender los razonamientos de las mujeres y las 
situaciones que impactan y llevan a sentir como una obligación o un "deber ser" la 
realización del trabajo de cuidado.  
 
Martín (2008,2011), menciona que los aspectos morales son “las ideas como principios 
últimos de comportamiento, por las cuales actuamos o creemos actuar, es decir, aquellas 
construcciones que define lo que está bien y lo que está mal, lo que es bueno y lo que es 
malo, lo que se considera valioso, correcto o apropiado” (2008:34) 
 
De esta forma, la moral involucra los razonamientos personales para decidir o justificar un 
comportamiento y las normas sociales de las actitudes y acciones cotidianas38, por lo 
tanto encontramos como las construcciones sociales se instauran en los valores morales 
determinando las practicas de cuidado a través de la “naturalización” del deber ser, 
relacionando los cuidados con la feminidad y asignando a las mujeres esta 
responsabilidad dentro de sus hogares y reproduciéndola en la sociedad. 
 
Los relatos de las mujeres entrevistadas evidenciaron que la decisión de asumir el trabajo 
de cuidado estuvo determinada por el “deber ser”, la construcción social de lo que debía 
ser correcto y apropiado al tener un hijo/a con discapacidad y alto grado de dependencia. 
Las entidades de salud, instituciones educativas, las comunidades religiosas, las familias 
y en general las personas cercanas a estas mujeres, les manifestaban lo que se esperaba 
de su actitud como madres o como mujeres, expresiones como “su hijo necesita que 
usted esté libre” indica que prima la necesidad de cuidado del hijo/a sobre el tiempo y las 
demás ocupaciones que realiza la madre, asimismo se reconoce que el cuidado es un 
trabajo que requiere una disposición permanente por lo cual debe estar “libre” no tener 
otros compromisos como los trabajos remunerados porque son limitantes para 
desempeñarse como cuidadora.  
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 Se hace referencia al doble plano que menciona Thiebault, 1987:131-136, en Martín, 2008:34.   
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Situaciones como las de Tulia, una mujer que abandonó su trabajo remunerado, 
demuestran como personas cercanas a su contexto generan presión sobre su toma de 
decisiones, “Yo no trabajé por mucho tiempo para poder dedicarme a él, (…) una 
muchacha me dijo: “sabe qué doña Tulia, usted por allá se va todos los días a trabajar y 
aquí se lo cuidan, pero no lo van a tener como lo tiene usted”.   
 
En el caso de Lucia, hubo comentarios por parte de integrantes de la institución de salud, 
señalando como debía organizar su tiempo a partir de la identificación de la situación de 
discapacidad de su hija, “Me dijeron los médicos: “no, mujer, usted tiene que estar 
siempre con la niña”. Y pues es que a mí en la vida siempre me gustó trabajar, pero ya 
después de mi caso tan especial (…) visto esto, pues cambiemos esto por esto y sí, 
sigamos más bien adelante con la niña porque qué”. Se observó a través del relato, como 
las expresiones médicas favorecieron la decisión de renunciar al trabajo remunerado. 
 
Fue común encontrar que las mujeres entrevistadas realizan balances entre las 
actividades de cuidado y otras ocupaciones, comprendiendo que el trabajo de cuidado 
tiene unos requerimientos en cuanto, exigencias de tiempo, cantidad y esfuerzo (físico y 
emocional). Es así como la intervención de personas con construcciones sociales que 
relacionan la maternidad con el cumplimiento de esas necesidades, generaban que las 
mujeres enfrentaran dilemas sobre su función como madres y principales responsables en 
la crianza y protección en sus familias, al percibir los comentarios y al observar el grado 
de dependencia que tienen sus hijos/as, se generan sentimientos de culpabilidad, de no 
hacer lo suficiente, lo apropiado y correcto y finalmente deciden limitar su participación 
para centrarse en el cuidado de ellos/as. 
 
“Yo tuve que renunciar a la empresa en la que yo trabajaba, porque yo no podía dejar que 
mis hijos se me salieran de las manos” Carmen, “Yo veía que ella me necesitaba 
demasiado, entonces yo escogí o el trabajo o la niña, entonces obvio, yo me fui por la 
niña” Lucia.   
 
Al preguntar por la toma de decisiones que finalmente las asigno como cuidadoras 
principales, comentan: “Siempre estuve yo, o sea, él siempre me dejó eso a mí, por lo que 
de pronto confió en mí” Inés. “No, yo siempre asumí, o sea yo me sumí en el trabajo, yo 
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misma, como si fuera sola” Carmen. “Desde entonces no he fallado en nada porque me 
dediqué en cuerpo y alma a la niña” Lucia. “Y yo soy de pronto más responsable que él. Y 
por amor a mi niña me da pesar que él sea el que la cuide” Ángela. “Porque, ahí sí como 
dicen “mamá sólo hay una” no más, hay una” Ligia.   
 
La moral implica el reconocimiento de aspectos que llevan a las mujeres y a los hombres 
a reconocer ciertas obligaciones como propias de su papel dentro de la sociedad, 
consecuentemente involucra una identidad cultural y social que se observa en la división 
sexual del trabajo, en la jerarquización, división y desigualdad entre lo público y privado, 
productivo y reproductivo. A través de la presente investigación se irá observando como la 
adscripción al rol de cuidadora principal, es un proceso sutil del cual no se conversa para 
llegar a acuerdos ni establecer estrategias como la conciliación, si  no que se va dando 
como una asignación natural, propia del “deber ser” de las mujeres, de las madres.  
 
 
Construcción de identidad ¿Mujer igual madre, igual cuidadora? 
 
“La representación social asocia la maternidad con la esencia femenina, escondiendo múltiples 
formas de dominación y mecanismos de exclusión hacia la mujer: lo femenino se liga con la 
naturaleza, su tiempo es el de la inmanencia, su papel en la vida social se limita a la conservación 
de la vida, su espacio primordial es el doméstico y su mundo el privado (la familia)” 
Puyana, 2003:19 
  
Como ha sido evidente en el transcurso de este capítulo, el cuidado es un fenómeno 
social de género que realizan las mujeres “en nombre de la naturaleza, el amor y el 
deber”, por lo tanto las actividades de cuidado de un hijo/a en situación de discapacidad 
se van integrando en las actividades que se consideran propias de la maternidad 
asumiendo gradualmente las tareas adicionales.  
 
Las familias con un hijo/a con discapacidad enfrentan cambios en sus dinámicas, en sus 
emociones y en sus actitudes. Según el análisis de las entrevistas de la presente 
investigación, se identifica cómo esta situación acentúa la organización familiar a partir de 
la variable género y las construcciones sociales alrededor de ella, reproduciéndose los 
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estereotipos tradicionales y marcando aun más la distinción entre los roles considerados 
masculinos y femeninos. 
 
Es así como la maternidad comienza a ser directamente relacionada con la capacidad de 
crianza y cuidado, se retoma la idea del “instinto materno”39, del círculo estrecho, de la 
facilidad relacional entre madre e hijo/a y la disposición innata de la madre. Llevando al 
desarrollo de valores morales que ubican a la mujer en el “deber ser madre” y en el “deber 
ser en el hogar”, atribuidos a su capacidad biológica de la reproducción. “Se cree que por 
procrear, la mujer tiene una tendencia natural a ser madre, cualidad de la cual se derivan 
los rasgos de la feminidad, su prestigio dentro de la comunidad y su papel social” 
(Puyana, 2000:97)  
 
Frente a lo mencionado anteriormente vemos como Darío esposo de Zenaida, al 
preguntarle por el cuidado de su hija responde, "Ella (Zenaida) es responsable, muy 
buena mujer. Muy responsable, Muy buena esposa". No se refiere a las actividades que él 
realiza, sino se remite inmediatamente a lo realizado por Zenaida, demostrando en su 
concepción, que el cuidado es una responsabilidad de la mujer, de la madre y esposa, y 
finalmente señalando que es buena porque responde con estas actividades.  
 
Por otra parte, Ligia comparte en su relato la relación que existe entre ser madre y 
desempeñar las actividades de cuidado: “Entonces por eso dicen que mamá solo hay una, 
uno sí se preocupa o trata de que al menos él esté bien”. A través de la frase se pueden 
comprender conceptos relacionados con la maternidad y paternidad, señalando como es 
primordial e irremplazable el cuidado de la madre y recalcando con las palabras “uno sí” la 
ausencia de esta preocupación por parte del padre.  
 
Julve (2005) menciona que el trabajo de cuidar y atender a las personas con dependencia 
esta dentro del trabajo reproductivo y socialmente es atribuido como una característica 
femenina, es así como “las mujeres reproducen los esquemas jerárquicos de la división 
                                                          
39
  “La necesidad de exaltar la función de la madre en la crianza y cuidado de los niños se 
fundamenta en el mito del instinto materno, el cual surge del hecho de que la maternidad entraña 
un principio biológico asentado en la reproducción humana y sus necesidades de conservación” 
(Puyana, 2000:97) 
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sexual del trabajo y aceptan el mandato social de ser las adecuadas para el cuidado de 
otros/as” (p. 7). 
 
También vemos como estas representaciones sociales, de mujer igual madre, igual 
cuidadora, repercuten en los procesos de significación, en la construcción o 
reconstrucción de identidad, “las representaciones organizan el pensamiento social y dan 
referentes al comportamiento propio de la vida cotidiana, se asimilan en cada subjetividad 
e inciden en la formación de la identidad” (Puyana, 2000:90).  
 
En los relatos, las mujeres reflejaron sus significaciones entorno a la maternidad a través 
de la relación con características como el “sacrificio”, “luchar”,  “complacer”, “aguantar” y 
“entregarse”, dando como referentes de su rol de madres, las situaciones en las que ellas 
han logrado afrontar y demostrar los aspectos mencionados. De igual forma se evidencia 
como las mujeres asumen y centran su vida a partir de ser madres y ser cuidadoras, 
teniendo en cuenta que estos roles se anteponen a cualquier otra actividad en su 
participación ocupacional y/o social40. “Desde la critica feminista se ha demostrado como, 
al identificar a la maternidad con el ser mujer, se bloquean otras posibilidades de 
construcción de la identidad femenina; entre las que se encuentra la capacidad para 
proyectarse en el mundo de la cultura y la política”  (Puyana et.al, 2003:19).  
 
Una de las frases más representativas de esta situación es la que menciona Ángela:   
 “Y ya después del embarazo de Liceth, con una discapacidad como con la que venía ella, 
yo no me la pasaba sino en la clínica, entonces se olvidó Ángela como todo, como 
persona, como mujer, se olvidó. Yo me olvidé de eso, yo ya no era sino Ángela 
mamá. Entonces Ángela mamá era a cuidar a Liceth”.  Ángela reconoce que tuvo que 
centrarse en el rol de madre y cuidadora, olvidando otros aspectos de su vida, sin 
embargo ella realiza una descripción de esta situación demostrando una ruptura en 
cuanto a esa Ángela que se olvido y una Ángela que recuerda que más allá de ser madre 
y cuidadora, es persona y es mujer, este reconocimiento se observa en varios apartados 
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 Este tema se ampliara más adelante al precisar los procesos de participación y justicia 
ocupacional, del grupo de mujeres entrevistadas.  
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de su discurso, aunque existen algunas ambivalencias con su práctica, pero están 
relacionadas con la falta de oportunidades para desempeñarse en otros escenarios.  
 
Por otra parte, encontramos comentarios en los que las mujeres expresan que su 
proyecto de vida, sus sentimientos de bienestar o sus deseos son dependientes de cómo 
se encuentren sus hijos/as o del cumplimiento de las necesidades de ellos/as: “Estoy 
bien, porque con tal de verla yo bien a ella” Ligia, “Algo que me hiciera sentir contenta, era 
lo que tuviera que ver con él” Sonia, “si ella está bien, yo estoy bien” Lucia. 
 
Zenaida comenta: “estoy otra vez mal, muy inflada y cuando estoy así no sirvo para 
cuidarla, no sirvo para nada (…) yo creo que mi Dios me dejó por ella, porque qué más”, 
en este último comentario, la mujer le atribuye mayor prioridad al cuidado de su hija que 
cualquier otro aspecto, incluso su salud y su propia vida, al final agrega la frase "porque 
que más" manifestando que no tiene más opciones de realización, que den significado y 
sentido a su vida, así como una resignación ante estas circunstancias.  
 
Observamos como estas mujeres tienden a entrar en conflicto consigo mismas, con sus 
deseos, con sus necesidades y proyectos, cuando los confrontan con los deseos y 
necesidades de su hijos/as con discapacidad, adicional a los sentimientos de  tensión 
entre la conciliación de sus roles familiares con los de trabajadoras remuneradas o 
relacionados con otras formas de participación ocupacional, se adicionan sentimientos de 
culpabilidad ante la discapacidad, se culpan o cuestionan el porqué no gestaron un niño/a 
sano/a, enfrentándose a las expectativas que tenían de sus hijos/as y de la relación con 
ellos/as.  
 
Las enfermedades, las discapacidades y el grado de dependencia consecuencia de las 
mismas, implica una situación inesperada que quiebra con la imagen ideal que cubre 
aspectos físicos y psicológicos, así mismo los reproches y juzgamientos de la sociedad e 
inclusive de la familia, generan sentimientos de culpa principalmente en la mujer41 “la 
madre pues se suele plegar a este requerimiento interno y calma su culpa entregando o 
“donando” lo que ella es” (Limiñada y Corbalán, 2003:71)   
                                                          
41
 Consecuencia de aspectos que ya se han referido en el transcurso de la investigación.  
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Nuevamente evidenciamos como las representaciones sociales constituyen el 
sostenimiento del patriarcado42 y como “se reproduce por las formas como la mujer 
construye sus identidades, entre las cuales se destaca la definición del papel de madre 
como única meta en la vida, obstaculizando otras alternativas y el cumplimiento de otros 
papeles sociales”  (Puyana, 2000:95).  
 
Cualificación de las mujeres en el trabajo del cuidado 
 
“No lo van a cuidar como lo cuida usted”
43 
 
Tal y como se ha mencionado “la realización del trabajo de cuidado constituye un 
elemento fundamental de la socialización de los roles de género femeninos. Por ese 
hecho existe una creencia generalizada acerca de las ventajas comparativas de las 
mujeres para proveer cuidado a otras personas, que desconoce que esa “especialización” 
responde a una construcción social basada en las prácticas patriarcales hegemónicas ya 
que “el patriarcado no fue simplemente un medio de privilegiar a los hombres. Fue 
también una estrategia para asegurar una oferta adecuada de servicios de cuidado” 
(Castro, 2008 citando a Rodríguez, 2005)     
 
“La distribución desigual de tareas y responsabilidades, espacios y tiempos” (Legarreta, 
2011:126) está determinada por la construcción social de género, las significaciones 
entorno a la feminidad y maternidad, por lo tanto está división de trabajo y funciones, se 
justifican a través del discurso que atribuye a la mujer capacidades y cualificación para 
ejercer el trabajo doméstico y de cuidado. Estas construcciones sociales constituyen un 
orden social legitimado a través de la división sexual del trabajo, generando una 
distribución desigual de responsabilidades y unos procesos de interiorización del discurso, 
en el que femenino es igual a doméstico y mujer igual a cuidadora, teniendo una 
incidencia en su construcción de identidad.     
 
                                                          
42
 En este caso patriarcado por cohesión:“Restricción de la participación femenina en el mundo de 
lo público o la reproducción de mecanismos inconscientes que subordinan a la mujer” (Puyana, 
2000:95)  
43
 Palabras que recuerda Tulia mencionadas por una vecina-amiga.  
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Las relatantes sienten que tienen mayor capacidad que los hombres para realizar el 
cuidado de sus hijos/as, de igual forma las personas cercanas a ellas les expresan como 
un “deber ser” la obligación del cuidado porque no hay persona más capacitada que la 
madre para este tipo de actividades44, “aquí se lo tienen pero no como usted lo tiene, no lo 
van a cuidar como lo cuida usted”, “Las mujeres presienten lo que nosotros no 
presentimos” Darío. Este tipo de concepciones se reflejan en la inseguridad de las 
mujeres para delegar cuidados “Porque yo he sido una persona muy desconfiada, es que 
yo no se la suelto a nadie, no, a nadie. Porque es el tesoro más querido que yo tengo” 
Lucia. 
 
                                                          
44
 También se puede observar, en el análisis de los temas  “La responsabilidad en el trabajo del 
cuidado” y “Naturalización de las actividades de cuidado “el deber ser”  
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El Trabajo del cuidado en las dinámicas familiares 
 
 
Toma de decisiones y distribución del trabajo de cuidado 
 
“La designación como cuidadora principal entre los miembros de la familia, atiende 
a razones que no se verbalizan de manera explícita (…). En todos los casos, el 
cuidado de la persona recae en la población femenina de la familia como una 
consecuencia natural, sin posibilidades de contestación y sin que suponga una 
toma de decisión consciente por parte de la mujer que lo asume. Los varones de la 
familia apenas participan de la posibilidad de ser designados” (Julve, 2005:14)  
 
La toma de decisiones para la asignación de actividades de cuidado responde 
precisamente a la comprensión del trabajo doméstico y el trabajo de cuidado como 
responsabilidad de la mujer/de la madre, por esta razón en primer instancia es ella quien 
asume las actividades de cuidado y en la mayoría de los casos el hombre interviene 
únicamente al presentarse una situación de incapacidad por parte de la mujer, (también 
sucede con la participación de otros miembros de la familia). 
 
De esta forma observamos como las tareas que realizan los hombres corresponden a las 
responsabilidades económicas, de proveeduría, Ligia menciona: “él está pendiente de 
todo, que hay que comprarle unas medias o unas vitaminas que hay que pagar un 
examen”.  Las entrevistadas respondieron que la actividad principal del hombre es la de 
proveer los recursos para suplir las necesidades materiales de los/as hijos/as.  
 
La siguiente actividad que se menciona en los relatos y que es adjudicada a los 
hombres/padres, es la relacionada con la supervisión “estar pendiente”. En la mayoría 
de las entrevistas se uso la palabra pendiente para describir la participación del hombre 
en el cuidado: “Para todo está pendiente de él. Que la ropa este bien, que el almuerzo 
bien preparado” Ligia. 
 
“Por más que trabaje allá y ayuda económicamente, él está pendiente de ella, viene mira 
cómo está. Cuando no estamos nosotras, él está pendiente” (Hija mayor de Zenaida). Al 
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inicio se expresa como actividad principal del padre el trabajo y la proveeduría, y como 
actividad adicional el estar pendiente, que denota atención, preocupación y más 
específicamente explica una actitud de observación, pero no necesariamente acciones de 
acercamiento o de asumir actividades particulares, de igual forma se aclara que esta 
actitud la asume cuando no está la madre o las hermanas de la joven con discapacidad.  
 
Y por último se observa la participación del hombre en actividades que requieren esfuerzo 
físico y por lo tanto es difícil que la mujer las realice sin ayuda, esta situación también se 
encuentra permeada por la relación biológica, histórica y social del hombre con la fuerza y 
resistencia física, al respecto Darío menciona: “ella es la encargada de cuidarla, de darle 
la droga, las citas y eso, a veces me lleva para que le ayude, no puedo mandarla sola, le 
ayudo a manejar, a llevar la silla, a subirla, todo eso”,  por otro parte  Marleny reporta 
“apoyo”: “En la actividad más difícil...bañarlo. Bañarlo por lo que él pesa, es grande, 
entonces eso sí me parece muy terrible, él me tiene que ayudar”. 
 
En los relatos se reporta el acompañamiento en actividades como movilizaciones y 
desplazamientos fuera de la casa, así como actividades de higiene (baño, vestido y 
ocasionalmente ejercicios y cambios de posición). Utilizo la palabra acompañamiento, ya 
que generalmente la actividad es planeada, guiada y organizada por la mujer, mientras 
que se visibiliza la participación del hombre como un apoyo o ayuda, y no se asume como 
responsabilidad, por lo tanto la realiza es en el momento en el que se solicita la 
intervención y siguiendo las instrucciones que da la mujer. Como se observa más 
adelante, las entrevistadas son quienes asisten a las citas, controles y terapias por lo 
tanto, reciben las recomendaciones e indicaciones médicas que se deben efectuar para el 
cuidado de sus hijos/as.  
 
Así como mencioné en el apartado sobre responsabilidad, la participación del hombre 
está condicionada a situaciones en las que la mujer no puede realizar las actividades y 
por obligación ellos deben asumirlas, este tipo de intervención se sigue interpretando 
como una “colaboración” por lo tanto es ocasional y en actividades especificas.  
 
Por ejemplo, sobre delegar los cuidados Zenaida expresa:"Es que ahora si tocó, como se 
dice, porque yo no puedo hacer nada de fuerza y ella como pesa tanto, porque es que a 
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veces cuando podía bueno, pero ahora no puedo, ya la salud mía no, no me deja”. A partir 
de los problemas de salud de la señora Zenaida, las hijas que viven con ella y el señor 
Darío, iniciaron a participar en algunas actividades de cuidado, lo mismo sucedió en el 
caso de Tulia quien comenta: “Hubo como cuatro veces que él lo llevó porque me enfermé 
de un pie”  en este último caso el padre de Jhon en algunas ocasiones asistió con el joven 
a terapias debido a que la señora Tulia presentaba limitaciones para caminar.   
 
También se encuentra el caso de Ligia quien se ausento de su hogar por una situación 
familiar “Hernancito y mis muchachos, tranquila mami, y como no había nadie más que la 
cuidara, entonces ellos aquí lavaron, cocinaron”.  Sobresale la frase “no había nadie más”, 
se deduce que al faltar ella no hubo más opción y tuvieron que asumir las 
responsabilidades, al mismo tiempo indica cómo Ligia interioriza que esas actividades le 
corresponden a ella resaltando su ausencia. 
 
En los casos analizados para esta investigación siempre se observó una situación que 
determinó el inicio o un momento de participación del hombre en el trabajo del cuidado. 
Casos como la separación de la pareja, desempleo del padre, situaciones de enfermedad, 
ausencia temporal de la madre, nacimiento de un hijo/a, incentivaron a la mujer para 
solicitar “apoyo” y generaron sentimientos de “obligación” en el hombre.  
 
 
Los hombres y el trabajo del cuidado 
 
“Edilberto siempre le ha huido a eso” 
 
“Él cuidador no es, los sábados viene y se queda por las tardes con Liceth, porque 
Milady (Hija menor, también cuidadora) lo llama. Y Milady esa tarde se la regala 
para ella. Ella se va con las amigas, se da una vueltica, sale, se despeja la chinita. 
Ése es el único ratico que él la cuida, los sábados por la tarde y a veces llega a las 
tres, cuatro de la tarde. Y se va a las siete, siete y media. Y él sale, cierra y se va. 
Y la deja sola, no importa si no está uno” Ángela  
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Los relatos de las mujeres reflejan el comportamiento de los hombres frente al trabajo del 
cuidado, señalando una actitud de resistencia y evasiva ante la solicitud de participación 
en actividades específicas o el cuidado en general. Esta actitud se argumenta a través de 
la falta de capacidades para cuidar, la responsabilidad de proveeduría y por lo tanto falta 
de tiempo. Lo común fue una tendencia tradicional expresada en las construcciones 
sociales entorno al género, destinando a las mujeres al hogar y a los hombres a justificar 
su ausencia en las actividades domesticas y de cuidado. Las mujeres en su mayoría 
reconocen que esta situación no debería presentarse y en los discursos mencionan sus 
desacuerdos y en ocasiones comentan acciones que realizaron para que el hombre 
asumiera el cuidado de su hijo/a, pero los resultados señalados indican fallas en las 
actividades realizadas por parte de ellos,  llevando nuevamente a las mujeres a 
considerar que: “mejor lo hago yo misma”, reiterando la idea de que “madre solo hay una”, 
por lo tanto concluyen que “somos más responsables”, “tenemos más capacidades” y 
construyen un “deber ser” como madres y mujeres entorno a las capacidades y la 
cualificación para realizar el trabajo del cuidado. 
 
Aunque en el transcurso de la investigación se han observado narraciones en las cuales 
se evidencia como los hombres evaden las actividades de cuidado, voy a remitirme a un 
caso en particular: 
 
 “¿usted se puede quedar unos días con Liceth?” -“No, cómo se le ocurre ¿no ve 
que yo vivo en un tercer piso? Yo no la voy a cuidar”.  Cansada de eso un día,  yo 
dije:” nos vamos las tres para Cachipay y nos vamos a quedar allá y Edilberto se 
va a quedar con Liceth, porque es el colmo que yo con las tres y él nada”, hice las 
cosas a las malas, (...) él salió con la silla de ruedas y la mandó a peluquear, 
cuando él volvió yo le dejé la maleta en la portería con las cosas de Liceth, con la 
droga y todo.  En la carta le dije “Edilberto me voy para Cachipay unos días, 
hágase cargo de la niña”, a él le dio de todo, porque él no se siente capaz, y pues, 
no fue capaz, le dio el medicamento como se le dio la gana, le dio más 
medicamento del normal, me la alimentó seguramente con papas o yuca, o no sé 
con qué. (...) Y él me dijo “Mery me ayudó” Mery es la mujer, con la que me 
amargó tanto la vida” Ángela 
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Edilberto presenta ausencia en las actividades cotidianas de cuidado además de 
oposición para hacerse cargo de la niña por periodos de tiempo más largos a las 2 o 3 
horas de visita los fines de semana. La respuesta ante las exigencias de Ángela fue 
manifestar que él no se responsabiliza de los cuidados de la niña, utilizando excusas 
expresadas en la dificultad para movilizarla y desplazarla, al contrario de presentar 
posibles soluciones frente a dicha situación. 
 
Cuando Ángela acude a una estrategia que ella denomina "por las malas", dejando la niña 
sin previo aviso, él muestra inconformidad con la decisión, además de realizar las 
actividades sin seguir las recomendaciones, en la frase “porque él no se siente capaz, y 
pues, no fue capaz” podemos identificar que se considera la falta de capacidad 
(conocimiento, habilidad y disposición) del hombre para ejecutar las actividades, adicional 
a esto es notable el reconocimiento que hace Ángela,  reafirmando  lo que él siente y 
cree, con el resultado de sus acciones, que posteriormente trasciende en la decisión de 
no volver a dejar la hija a cuidado del padre. Finalmente en el relato el hombre señala que 
logró cuidarla gracias a la "ayuda" de la persona con la que actualmente convive (Mery), 
siendo evidente una respuesta negativa y de rechazo hacia las actividades, delegando 
una vez más el trabajo del cuidado a una mujer. 
 
En el anterior caso se hace evidente un proceso de resistencia del hombre hacia el 
trabajo del cuidado, esta situación está relacionada con la construcción de identidad a 
partir del género.  Edilberto es un hombre que tiene rasgos de un orden patriarcal, no 
reconoce la responsabilidad como una situación compartida, sigue bajo la creencia de que 
el cuidado no le corresponde a él y que no posee las características necesarias para 
ejecutarlo, se mueve dentro de una lógica, mujer-cuidadora, hombre-proveedor.  
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Temporalidad en el trabajo del cuidado 
 
“Toca, mejor dicho estar pendiente del reloj para cada hora” 
Carmen 
 
Se reconoce el trabajo del cuidado45 como un conjunto de actividades con exigencias 
físicas y emocionales que se expresan en requerimientos de tiempo, cantidad, 
continuidad, y que generalmente causan sobrecargas de trabajo en las personas que las 
desempeñan.    
 
En las entrevistas se manifestó el cuidado de un hijo/a en situación de discapacidad, 
como actividad de alta demanda y complejidad, principalmente haciendo referencia a las 
implicaciones físicas y de la organización del tiempo, por lo tanto para comprender las 
dinámicas en el trabajo del cuidado, la toma de decisiones y distribución, es necesario 
reconocer y abordar la dimensión temporal teniendo en cuenta las características de estas 
actividades, entre ellas la continuidad, ya que al tratarse del cuidado a hijos/hijas con 
dependencia permanente y en algunos casos progresiva, el cuidado se extiende a las 24 
horas del día, todos los días y posiblemente toda la vida. De igual forma como lo 
menciona Legarreta “el tiempo de trabajo doméstico en general y el de cuidados en 
particular, se caracterizan por su rigidez e inflexibilidad, en cuanto que este ámbito 
conlleva toda una serie de rutinas diarias que difícilmente pueden postergarse (…)” 
(2011:125). 
 
En los relatos de las entrevistadas se hace evidente el reconocimiento de la cantidad del 
tiempo que dedican al trabajo del cuidado, frente al tiempo que emplean para otro tipo de 
actividades así como las implicaciones de dicha situación, “Mi tiempo únicamente gira 
alrededor de ella” Lucia. Se observa como el tiempo pasa a estar determinado por la 
situación de cuidado, no se percibe de forma independiente, ni como parte de una 
organización particular de su rutina (horario), si no como una constante de su vida. 
Asimismo las mujeres mencionan el cambio que genera en sus vidas el asumir el trabajo 
                                                          
45
  En el primer capítulo se encuentra la definición que se utiliza en la presente investigación, sin embargo, 
aquí se mencionan principalmente los aspectos relacionados con las características y exigencias en el 
desempeño de este trabajo.  
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de cuidado, sustentado en los relatos a través de juicios morales del “deber”, “Las cosas 
ya no son iguales, porque tiene uno que estar pendiente del niño, entonces si se va uno a 
hacer una vuelta, toca llegar rápido, o no puedo salir” las palabras resaltadas en la 
respuesta de Marleny señalan la idea de que es una actividad que le corresponde, le 
compete a ella y por lo tanto tiene dominio sobre su tiempo y demás actividades.   
 
El trabajo de cuidado tiene una exigencia de organización del tiempo determinada por las 
necesidades de la persona dependiente, se observó que las mujeres entrevistadas 
priorizan el tiempo de cuidado, presentando cambios en la distribución del tiempo 
personal, adaptándose a las nuevas condiciones para garantizar una respuesta constante 
y oportuna, teniendo en cuenta que el cuidado implica afrontar situaciones inesperadas, 
aun más cuando se trata de una persona con algún tipo de enfermedad o discapacidad. 
Como menciona Matxalen: 
 “El tiempo donado en el ámbito doméstico no entiende de calendarios ni de 
predisposiciones temporales; aunque tiene mucho de previsión y anticipación, es 
difícil que se rija por un cálculo racional predecible, porque la demanda puede 
surgir en cualquier momento, las cosas hay que hacerlas cuando toca, en el 
momento oportuno (…)” (Legarreta, 2011:125). 
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La participación ocupacional de las mujeres que desempeñan el trabajo del cuidado   
 
En Terapia ocupacional se utiliza la ocupación como medio y fin terapéutico 
comprendiendo que la participación en ocupaciones favorece el desarrollo de la salud, el 
bienestar y la calidad de vida, buscando desempeños satisfactorios en las diferentes 
áreas: actividades de la vida diaria, educación, trabajo, ocio y participación social. 
 
Los tipos de ocupaciones que realiza una persona están influenciados por las 
necesidades, intereses, gustos, capacidades, valores y creencias singulares, y por otra 
parte por la estructura social y los factores contextuales que generan oportunidades y 
recursos. La participación ocupacional implica no solo el desempeño en determinada 
actividad sino que también es una experiencia subjetiva que indica significados 
personales y sociales, hay  ocupaciones que son deseadas y generan bienestar, pero 
también hay ocupaciones que son realizadas porque existen unas relaciones de poder y 
de construcción de sentido que las atraviesa, “un deber ser - deber hacer”. De esta forma  
las condiciones del contexto pueden permitir, restringir o negar la participación, un 
ejemplo de ello es como las sociedades han tenido históricamente ciertos estereotipos, 
expectativas y construcciones entorno a las ocupaciones que se espera que realicen 
hombres y mujeres46.  
 
Como mencione anteriormente la participación ocupacional hace referencia a las diversas 
áreas del desempeño humano, sin embargo durante este apartado presento las 
ocupaciones relacionadas con el trabajo y el ocio.  
. 
El tiempo del trabajo remunerado  
 
“En el momento no, porque yo me dediqué fue a ella.  
Pero cuando ella tenía como cinco años, sí entré a trabajar,  
pero no fue mucho, ni largo el trabajo  
porque yo veía que ella me necesitaba demasiado,  
entonces yo escogí o el trabajo o la niña,  
entonces obvio, yo me fui por la niña.”  
Lucia 
                                                          
46
 Como se ha visto en el transcurso del análisis de la investigación  
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Como se ha referido anteriormente, la división sexual del trabajo se encuentra relacionada 
con la distribución de roles y funciones en la familia y en la sociedad, es así como el 
tiempo tiene un papel fundamental en la organización de dichas actividades,  
“los tiempos vienen determinados tanto por las exigencias de la producción 
mercantil como por los requerimientos naturales de la vida humana. La forma 
como las personas organizan la distribución de los mismos tiene un fuerte 
componente de género en la medida en que los roles asociados a la masculinidad 
y a la feminidad establecen prioridades para hombres y mujeres, relacionadas con 
su participación en las esferas pública y privada” (Castro, 2008:38) 
 
En las historias de las mujeres entrevistadas, se presenta un dilema en la toma de 
decisiones que confronta lo que ellas desean, sus proyectos de vida, aspiraciones 
personales, profesionales e inclusive la construcción de su identidad, con lo que se 
considera un “deber ser” como mujeres y madres dedicadas a la familia donde su principal 
función es el cuidado de hijos/as siendo “el ángel del hogar”, por lo tanto resuelven 
adaptar sus tiempos para cumplir con las actividades principalmente domésticas, 
generando situaciones de abandono de trabajo, aceptación de condiciones laborales 
inadecuadas, triples jornadas de trabajo y finalmente implicaciones en la salud física y 
mental. De esta forma se observa como “la división sexual del trabajo en el espacio 
privado y los estereotipos de género están determinando la autonomía personal y la 
posición que las mujeres ocupan en el mercado laboral, generando nuevos escenarios de 
desigualdad de género, que adquieren mayor calado y profundidad cuando convergen 
factores como la discapacidad y ésta con variables como la ruralidad o el nivel de 
estudios.” (Colección CERMI ES, Número 54:355) 
 
El caso de Ángela es ejemplo de una de las situaciones que enfrentaron las mujeres 
entrevistadas al solicitar servicios especializados que les permitieran tener apoyo en el 
cuidado de sus hijos/hijas y desempeñarse en el trabajo remunerado, “hablé con la EPS a 
ver si me daba una enfermera domiciliaria, me la negaron. Que no porque el manejo de 
Liceth no es de enfermera, porque Liceth no tiene oxígeno, pero se alimenta por esto 
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(alimentación enteral47). Yo le dije “pero doctor, si está pesada, yo necesito trabajar, hacer 
vueltas, salir, yo necesito hacer mis cosas ¿y quién me cuida a la niña?”.  
 
También se evidencia en las narraciones, los juicios morales de los/las trabajadoras de la 
salud que tuvieron influencia en la decisión de abandonar el trabajo remunerado, “Pues es 
que a mí en la vida siempre me gustó trabajar, pero ya después de mi caso tan especial, 
me dijeron los médicos “no, mujer, usted tiene que estar siempre con la niña (…)”  Lucia. 
  
Debido a situaciones como las anteriores, las mujeres suelen renunciar a sus trabajos 
remunerados priorizando el trabajo reproductivo, en el caso particular de esta 
investigación las nueve mujeres entrevistadas abandonaron empleos formales u 
oportunidades profesionales, debido a que enfrentaron la necesidad de distribuir su 
tiempo entre actividades (domésticas, de cuidado y trabajo remunerado), y además no 
presentaron facilidades laborales, ni una repartición equitativa de funciones con su pareja 
o demás integrantes de la familia, además las entidades de salud no cuentan con políticas 
efectivas que reconozcan y favorezcan a las personas que realizan el trabajo de cuidado 
principalmente en casos de dependencia, finalmente a nivel general no hay una 
visibilización y valoración de este trabajo que permita un reconocimiento social y por lo 
tanto acciones que beneficien una participación ocupacional satisfactoria y justa de estas 
mujeres.   
 
Conciliación trabajo doméstico,  trabajo del cuidado y trabajo remunerado 
 
“Sí, yo hacia el oficio de la casa, cuidaba al niño y trabajaba.” 
Carmen 
 
La conciliación de las responsabilidades domésticas, de cuidado y laborales las realizan 
las mujeres a través de estrategias personales que involucran un ir y venir entre estas 
actividades. Se observa que la organización para el cumplimiento y articulación de la vida 
familiar y laboral se ha instaurado como propia de la mujer debido a las representaciones 
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 Alimentación por enterostomía. El tubo (sonda) ingresa por una apertura del tracto 
gastrointestinal y lo comunica con el exterior.  Se realiza el proceso nutricional a través de alimento 
líquido con jeringa.    
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sociales tradicionales de género, las cuales han determinado que su actividad principal es 
la de responder en el hogar, por lo tanto, depende principalmente de ellas la planeación y 
los recursos para el desempeño de su función como “ángel del hogar”, así como la 
posibilidad de participación en otros roles. 
 
Las mujeres en los últimos años han tenido una mayor inserción al ámbito público y 
participación en la economía de las familias, sin embargo no ha sucedido lo mismo en 
cuanto a la participación de los hombres en el ámbito privado, con ejecución de 
actividades domésticas y de cuidado, de esta forma vemos como “son las mujeres las que 
se encuentran avocadas a integrar en su día a día el dilema que representa la 
conciliación, escenario que condiciona y limita su empleabilidad, su autonomía y su 
promoción profesional.” (Colección CERMI ES, Número 54:355). Como mencioné 
anteriormente, las entrevistadas señalaron como la sobrecarga de trabajo y la poca o nula 
distribución de actividades con los padres de sus hijos/as generaron situaciones de 
precariedad laboral, abandono de tiempo personal, dificultades de salud y sentimientos 
como la frustración y la culpa. 
 
Entre las estrategias que narran la mujeres se encuentra llevar el hijo/la hija al lugar de 
trabajo para simultáneamente cuidarlo/a, Ines comenta: “lo llevaba, le daba su buen 
desayuno y le llevaba en un termito cualquier cosita y lo tenía sentado hasta que yo 
hiciera el oficio, lavara o planchar”. Esta situación genera cargas de trabajo y ambigüedad 
de sentimientos, entre el hecho de cumplir con la presencia continua para el cuidado y el 
estrés propio de sincronizar los tiempos y las actividades para no comprometer la 
ejecución de ninguna de las dos. De otra forma se señala en todos los casos distribución 
de actividades con presencia-ausencia entre el trabajo y el hogar “Hacía el trabajo allá y 
me venía y terminaba acá” “Salía temprano (…) me escapaba” “Era un ir y venir”, las 
anteriores frases iban acompañadas del reconocimiento de la carga que implicaba y las 
consecuencias. Hubo casos en que la solicitud constante de permisos, jornadas 
incompletas de trabajo, ausentismo y bajo rendimiento laboral llevaron a disminución en 
sus salarios y despidos.   
 
Por otra parte, se encuentra la estrategia de designar el cuidado por horas a otra persona  
generalmente de la familia y que no se encuentre realizando un trabajo remunerado en el 
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sector formal. En consecuencia, la transferencia es intergeneracional, siendo en mayor 
parte mujeres, principalmente de la red familiar de la madre del niño/a con discapacidad, 
las mamás, tías, abuelas, hijas o hermanas48.  
 
La mínima repartición de cuidados entre hombres y mujeres en entornos familiares, así 
como la escasez o inexistencia de servicios de protección social, causa esta transferencia 
generacional del cuidado a otras mujeres de la familia, el caso de Ligia es un ejemplo de 
dicha situación: “Era duro, pesado, con los niños, porque en ese entonces eran 
pequeñitos, me tocaba correr, pues Hernancito tenía un negocio y vivía muy ocupado, 
entonces él nunca estuvo como muy pendiente de los niños, él estaba en su negocio, lo 
mismo cuando trabajó en Bayer. Siempre me tocaba a mí, yo corra al colegio, págueles 
ruta y cuide a Katherine, en ese entonces existía mi abuelita y ella me colaboraba mucho”.  
 
En algunos casos aunque las mujeres reconocen que el trabajo del cuidado es “pesado”, 
no acuerdan división de responsabilidades con el padre, y primero solicitan apoyo por 
parte de una persona de la familia extensa antes que al hombre, la razón principal es que 
consideran que el hombre al contribuir con la cuota de proveeduría están cumpliendo con 
su responsabilidad, por lo tanto el cuidado y el trabajo doméstico corre por cuenta de ellas 
y son quienes deben determinar las estrategias cuando por alguna razón no lo puedan 
asumir directamente. 
 
Finalmente la estrategia que identificaron como la más conveniente y que estuvo presente 
en la totalidad de las historias de las mujeres entrevistadas, es el trabajo informal en el 
hogar, a través de negocios o actividades que generan una remuneración y que se 
desarrollan de forma paralela con tareas de cuidado y domésticas, sin necesidad de 
cambiar de lugar.  
 
Los relatos señalan ventajas de la realización de un trabajo remunerado en el hogar, 
Sonia expresa “No tengo que correr a cumplir un horario, a marcar tarjeta, que la 
compañera me criticó, ¡no!, estoy tranquila, no le debo a nadie, porque uno de empleado 
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 También se evidenciaron casos en que las mujeres acudían a redes de apoyo, como sus 
vecinos/as y en el caso particular a mujeres pertenecientes al grupo “Participando…ando”. 
Profundizare este tema en el capitulo relacionado con redes sociales. 
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no puede disponer del tiempo (…) porque si usted tiene su propia empresa usted cierra o 
abre, va y hace sus cosas”. Lo anterior se convierte en una de las razones primordiales, la 
distribución del tiempo, este tipo de trabajo permite tener mayor flexibilidad combinando la 
vida familiar y laboral, en ocasiones esta situación facilita la participación de este grupo de 
mujeres en actividades remuneradas generando la satisfacción de continuar con sus 
aportes económicos y de realizar ocupaciones significativas; frente a esto Carmen 
recuerda: “Cuando el niño tenía ya siete años y no me lo recibían en el jardín, comenzó 
otra vez el temor mío, yo pensaba, qué iba a hacer si yo trabajaba en una empresa, quién 
me lo iba a recoger, y pues yo tampoco podía dejar de trabajar porque yo me acostumbré 
desde pequeña a trabajar, y así empecé y así moriré”.  
 
Se evidencian situaciones en las que esta alternativa de trabajo se convirtió en la 
posibilidad más viable para alternar roles y desplazar sentimientos relacionados con la 
culpa por no estar presentes de forma continua en el cuidado de sus hijos/as, por no tener 
realización personal o por sentir que no contribuyen económicamente, tenemos ejemplos 
como el de Tulia quien en su relato comenta: “vendo arepitas, chorizos y algunos pinchos, 
pues tenemos un puestico en la casa, y así tengo tiempo con él”, o el caso de Ligia: “Yo 
aprendí a hacer babuchas, aprendí a hacer yogurt, vendo eso, pues no es una venta de 
todos los días, pero me defiendo y me gusta. Para mí hacer una babucha es una terapia, 
hago algo que me gusta y que sirve”. 
 
Sin embargo, el trabajo informal en el hogar presenta desventajas teniendo en cuenta que 
genera altas cargas de trabajo que no se distinguen debido a que se incorporan 
actividades remuneradas, domésticas y de cuidado con superposición en espacio y 
tiempo, entre unas y otras, pero siempre predominando el trabajo del cuidado, esta 
situación además genera que sean vistas en segundo plano las actividades productivas 
remuneradas y por lo tanto la contribución económica que realizan las mujeres se percibe 
como una “ayuda”, dado que su prioridad esta en el cuidado de la familia (Pineda, 
2011:145). 
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El tiempo de ocio… ¿tiempo libre? 
 
“No, lo único es cuando me acuesto a dormir, 
 de resto, yo me levanto, que el trabajo, que John,  
que hay que ir a la calle, que hay que hacer esto,  
entonces mantiene uno ocupada.” 
Tulia 
 
Se hará referencia al ocio como “la selección, ejecución y continuidad de actividades 
lúdicas o de distracción que la persona realiza de manera libre, espontánea y con agrado, 
para satisfacer sus necesidades de desarrollo, distracción, recuperación de energía o 
actualización física, intelectual, emocional, social (…) que los adultos realizan en tiempos 
excedentes al tiempo de trabajo.” (Trujillo, 2002: 39). 
 
Desde terapia ocupacional el ocio o esparcimiento es una ocupación que promueve el 
bienestar y hace posible el desarrollo de las capacidades y el cumplimiento de 
aspiraciones individuales, así como lo menciona Silvestre (2007) es indispensable 
reconocerlo como un tiempo personal, de disfrute, como un derecho y una necesidad vital.  
 
El ocio por lo general es relacionado con el tiempo libre, por ser desarrollado en el “tiempo 
que sobra del trabajo productivo y reproductivo” (Silvestre, 2007:36), en el caso de las 
mujeres participantes de esta investigación la extensión del trabajo reproductivo es en una 
línea de continuidad ya que las características del cuidado requieren una permanencia y 
respuestas que no se pueden postergar, por lo tanto la interpretación inmediata ante la 
pregunta por un tiempo o alguna actividad con las características para ser considerada 
ocio, se relacionó con un tiempo de “descanso” inicialmente vinculado a la actividad de 
dormir. 
 
Las entrevistadas no reportaron otras actividades y fue necesario preguntar por un 
espacio en su rutina en el cual realizaran una actividad distinta al trabajo (doméstico, de 
cuidado y remunerado), finalmente siete de las respuestas identificaron esta posibilidad 
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como nula, porque sería un “tiempo perdido”49, como lo menciona Inés: “Es que ese 
tiempito lo podría utilizar para adelantar trabajo, para hacer lo que me faltó” o como lo 
expresa Ligia: “En la casa no puedo leer porque yo veo que hay otras cosas que yo puedo 
hacer, o si tengo babuchas para hacer yo no me voy a sentar a leer, sería hacer algo que 
no me deja nada”. Finalmente este hecho se reflejo en las expresiones de las otras 
mujeres al restarle importancia al tiempo de ocio ya que lo describían como un tiempo no 
productivo o no beneficioso.  
 
Al indagar a través de actividades que les brindaran bienestar, satisfacción, agrado, 
alegría y que no tuvieran relación con el trabajo, se encontró en los nueve casos que la 
principal respuesta se enfoco al tiempo compartido con su hijo/a con discapacidad en el 
cual este/a demuestra felicidad, por lo tanto hubo actividades que calificaron como ocio 
por generarles sentimientos confortables, o ser necesarias, pero relacionadas con la 
familia, “por ahí, algún domingo salimos a Plaza Imperial50 para que los niños cambien de 
ambiente”  Marleny,  “mientras me arreglo las uñas y se las arreglo a ella” Lucia, “cuando 
duermo un rato en la tarde, después de darle el medicamento y ella también este 
dormida”  Zenaida, este tipo de actividades aunque cumplen con al menos una de las 
características que mencioné al inicio, no implican necesariamente ocio, las tres están 
enfocadas en el bienestar de los otros/otras antes que el propio, y en el caso de Lucia y 
Zenaida mencionan actividades que hacen parte del autocuidado, por ello no calificarían 
como ocio.   
 
Finalmente ante la pregunta por actividades que les gustaría hacer si contaran con un 
tiempo libre o un tiempo personal para dedicar a sí mismas, hubo respuesta distinta 
resaltando un sentimiento de anhelo hacia esa posibilidad, por lo tanto se evidencia una 
ambigüedad entre lo que “deben ser” y quieren hacer, nuevamente tenemos presente la 
dimensión moral determinando pautas de comportamiento que se consideran deben ser 
las correctas para la situación vivida como madres de un/a joven en situación de 
discapacidad, por ello les quedaba difícil pensar en un espacio para ellas, el cual  
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 Se utiliza comillas porque fue una frase utilizada por una de las entrevistadas (Marleny) y debido 
a que  existe una connotación negativa referida al tiempo libre como un tiempo perdido por ser 
considerado como improductivo.  
50
 Centro comercial ubicado en Suba –Bogotá, cercano a la casa donde habita esta familia.  
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disfrutaran y sin interferir con el cuidado de sus hijos/as. Las actividades que desearían 
realizar permiten un reconocimiento de la necesidad de espacios para favorecer la 
participación ocupacional y social, ejemplos como los de Ángela “quisiera descansar un 
rato de la casa, salir, distraerme”  y Tulia “pues ojalá una organización una casa especial 
para ellos, para cuando uno no tenga con quien dejarlos, y para hacer cosas diferentes” 
indican cambio de ambiente, de actividades y la posibilidad de tener un tiempo que las 
aparte del trabajo.  
 
Dos de las entrevistadas afirmaron que la red social comunitaria  “Participando…ando” les 
ha permitido contar con actividades de ocio y “tener una ocupación significativa y 
terapéutica” Carmen. En otro momento de la entrevista, al preguntar por su participación 
en el grupo, las cuatro mujeres51 respondieron describiendo las actividades, identificando 
que hay espacios que permiten un tiempo para el ocio, y son aquellas en las que los 
hijos/as son cuidados por un grupo de voluntarios mientras ellas disfrutan de talleres 
(recreativos, de relajación, o espacio para compartir con compañeras). Se profundizará 
esta situación en el capítulo tres. 
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 Ligia, Lucia, Inés y Carmen. 
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CAPÍTULO 3 
Redes sociales en el trabajo del cuidado 
 
Las redes sociales fueron una categoría emergente en la investigación, inicialmente 
pensé abordar la participación social reconociendo que ocupaciones realizaban fuera de 
las vinculadas al trabajo doméstico o de cuidado, sin embargo, durante las entrevistas y 
posterior análisis identifique algunas diferencias entre las mujeres que hacen parte de la 
red Participando…ando y las que no. 
 
Para este proceso entenderé la red social como: 
 “un sistema abierto, multicéntrico que a través de la interacción permanente, el 
intercambio dinámico y diverso entre un colectivo (familia, equipo de trabajo, 
barrio, organización, tal como el hospital, la escuela, la asociación de 
profesionales, el centro comunitario entre otros) y con integrantes de otros 
colectivos, posibilita la potenciación de los recursos que poseen y la creación de 
alternativas novedosas para fortalecer la resolución de problemas o la satisfacción 
de necesidades. Cada miembro del colectivo se enriquece a través de las múltiples 
relaciones que cada uno de los otros desarrolla, optimizando los aprendizajes al 
ser estos socialmente compartidos” (Dabas, 2006:211). 
 
O de una forma más sintetizada, según Chadi (2004) la red social es “Un grupo de 
personas, miembros de una familia, vecinos, amigos y otras personas, capaces de aportar 
una ayuda y un apoyo tan reales como duraderos a un individuo o a una familia”. 
 
Las anteriores definiciones comparten la consideración de que la red social aporta ayuda 
y apoyo para la resolución de problemas o para satisfacer necesidades, que en este caso 
están relacionadas con las implicaciones del trabajo del cuidado, principalmente de la 
dimensión emocional, o en ocasiones para situaciones más especificas de necesidades 
materiales o de organización política. 
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A continuación se encuentra un mapeo en el cual se simbolizan las posibles vinculaciones 
y las principales redes con las que cuentan cuatro de las mujeres entrevistadas. Los 
mapas señalan el tipo de relación que existe o casos en los que no se cuenta con esa red, 
así mismo identificamos como un grupo de personas pertenecen a dos redes por el 
significado que adquiere su interacción y aporte. Caso como el de la red comunitaria 
Participando…ando, que también pasa a ser una red personal, por la amistad que allí se 
construye y el significado de pertenecer al grupo. 
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En solo un caso se observa la familia como la principal red de apoyo y con una relación 
vincular estrecha, sin embargo, hay una diferencia frente a los otros casos, Ángela es 
madre cabeza de familia, por lo tanto al referirse a familia identifica a su padre, madre e 
hijas. En los otros ejemplos las mujeres inmediatamente relacionan familia con esposo e 
hijos, y aunque reconocen un vínculo, no clasifican la relación e interacción como positiva.  
 
Volviendo al caso de Ángela hay una relación de conflicto con las redes institucionales 
debido a las experiencias negativas en sitios en los que ha solicitado el cuidado de Liceth. 
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Esas situaciones generan indisposición e inseguridad, y para el momento de la entrevista 
había realizado una nueva tutela solicitando servicios domiciliarios de enfermería, así que 
Ángela define las instituciones en base a la experiencia con los servicios de atención 
médica. La misma situación se presenta en los casos de Marleny y Tulia por lo tanto sus 
narraciones sobre instituciones se remiten a las dificultades para el  acceso a los servicios 
de salud.  
 
Frente a las organizaciones comunitarias o grupos de personas cuidadoras, Marleny, 
Ángela y Tulia no tienen conocimiento de sitios o espacios que les faciliten su 
participación y comentan  que no tienen el tiempo para contactarse y organizar un grupo 
de mujeres que compartan situaciones similares, pero aceptan que sería una posibilidad 
que les contribuiría bastante.  
 
Finalmente Zenaida, Marleny, Tulia, Ángela y Sonia, no presentan participación en grupos 
de apoyo u otro tipo de espacios específicos para personas en situación de discapacidad 
y sus familias, o para personas cuidadoras. Reportan, a los/las vecinos/as como una de 
sus principales redes o inclusive en algunos casos la más significativa. El beneficio que 
estas redes prestan a estas mujeres, es a nivel de la dimensión emocional, porque 
comparten sus sentimientos, dificultades cotidianas y en ocasiones también son un apoyo 
de tipo material-económico.  
 
Por otro lado se encuentra Carmen, quien presenta más redes, con mejores relaciones e 
interacción, situación reflejada en una mayor participación ocupacional y social. En el 
caso de Carmen también se observa que no considera a su esposo como parte de sus 
redes de apoyo y señala una relación que presenta conflictos.  
 
Relatos Participando…Ando 
 
La red social Participando…ando es una organización comunitaria de la localidad de San 
Cristóbal, la cual vincula a familias con integrantes en situación de discapacidad, el 
proyecto busca el fortalecimiento de la participación ciudadana y comunitaria, para aportar 
al mejoramiento de la calidad de vida a través de ocupaciones significativas.  
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Este espacio inicio en noviembre del 2006  y  ha logrado el reconocimiento en la localidad 
de San Cristóbal, participando en actividades culturales, económicas y políticas. El 
programa de terapia ocupacional del departamento de la ocupación humana de la 
Universidad Nacional de Colombia  brinda acompañamiento y contribuciones, a través de 
las prácticas profesionales y proyectos de extensión.  
 
Ligia, Lucia, Inés y Carmen hacen parte del grupo de mujeres que pertenecen a 
Participando…ando y que han encontrado en esta red social, un apoyo para ellas y sus 
hijos/as, así como un espacio de significación y construcción de identidad.  
 
En los relatos se evidencian las contribuciones y significados que tiene para estas 
mujeres el reconocerse dentro del grupo Participando…ando, “Asistir a los talleres me 
pone muy contenta porque he conocido amigas que no tenía, entonces es un apoyo, 
porque tenemos el mismo, no problema, ya no es problema, como el mismo antecedente, 
tenemos las mismas experiencias, los mismos conocimientos o si de pronto alguna de 
nosotras tiene otro conocimiento nos ayudamos: “mire, a su hijo le pasó esto, llévelo a tal 
parte” o “Ay, ya no tengo más carbamazepina. -Yo tengo”.  Hemos sido un grupo así y eso 
es bonito, de pronto nos invitamos un día, no, de vez en cuando, venga nos tomamos un 
tintico, o sea he tenido cosas muy buenas, hay que agradecerle a Dios que no todo es 
malo, sí ha habido experiencias duras, difíciles pero también ha habido muchas 
bendiciones. Yo les digo mis secretos, Lucía para mí es como una hermanita, Ligia 
también, yo las estimo a todas. Ellas son mis amigas, son mi apoyo. Más que mis 
hermanas”   Inés  
 
Para Inés, en primer lugar significa reconocerse en un espacio donde comparten una 
situación similar, al ser madres y/o cuidadoras de un/a joven en situación de 
discapacidad, es situarse en una red social significativa, donde tiene la posibilidad de 
exteriorizar sus emociones y compartir actividades distintas al trabajo doméstico y de 
cuidado.  
Mónica Paola Benavides Pineda  
Maestría en Trabajo Social Énfasis en Familias y Redes Sociales          Página 84 
 
Al finalizar el texto está la expresión de agradecimiento de Inés hacia sus amigas, y le da 
un mayor valor a la relación vincular52 que tiene con ellas, a comparación de la relación 
que tiene con sus hermanas. Al conservarse una concepción tradicional de la familia, 
considerándola como la organización social básica, se reproduce no solo la idea de una 
“forma natural” de familia, si no a su vez se da el mandato de responsabilidad como 
principal red de apoyo (Dabas, 2006). Sin embargo, esta situación es un resultado más 
del “fundamentalismo familista”, por lo tanto el proceso de participación en redes sociales, 
demuestra que en muchos casos se percibe mejor contribución de otras personas o 
grupos sociales.  
Al igual que Inés, Lucia también menciona la importancia de la red, en cuanto al 
aprendizaje compartido y el establecimiento de relaciones de amistad.  
“He participado en muchas cosas y me ha servido porque lo disfruto. Me gusta estar allá, 
hay cosas que uno recibe, sí, cositas que a uno le sirven, conocimiento, amigas. Uno 
aprende mucho, cada vez que uno va a un taller nuevo o a una nueva fundación aprende 
cosas y también de pronto enseña. Yo soy gestora, soy agente de cambio, formando los 
encuentros ciudadanos, tomando la ley, entonces pues ahí estamos. Entonces me ha 
servido mucho, tengo muchos conocimientos. Y aparte de eso me gusta ser activa. Estar 
ocupada es una terapia y me sirve”  Lucia 
 
Por otra parte, la participación de Lucia en el grupo y a otro tipo de espacios, genera 
liderazgo comunitario, contribuyendo a su desarrollo personal, igualmente la participación 
en otras redes extiende el conocimiento a sus compañeras. Lucia también reconoce las 
actividades como una terapia por ser significativas y generar satisfacción y bienestar.  
 
Ligia con respecto a su experiencia menciona: “Eso me ha servido bastante, porque 
anteriormente yo me sentía sola, como encerrada aquí, como si yo fuera la única que 
tuviera un caso especial, pero resulta que al involucrarme en tantas partes, me di cuenta 
de que no sólo sufro yo, que hay muchas personas que también sufren por sus hijos, por 
tenerlos así con discapacidad, entonces eso me ha ayudado bastante, me siento como 
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más abierta al espacio, no como antes que me encerraba. Me siento mucho mejor desde 
que asisto a espacios así, a reuniones” Ligia 
 
En el caso de Ligia se resalta lo significativo que fue para ella, no sentirse sola y 
pertenecer a un grupo donde comparte sus sentimientos y sufrimientos, por lo tanto la 
mayor contribución ha sido el apoyo emocional, el identificarse en un grupo con 
experiencias similares le hace sentir que no es la única, la interacción con los/las 
participantes le permite construir y reconstruir significados en relación al hecho de ser 
madre y cuidadora de un joven en situación de discapacidad. 
 
Y por ultimo Carmen comenta: “Mientras yo estoy acá, me siento otra persona, chévere, o 
sea en armonía. Eso me fortalece harto. Me voy con mis compinches a la panadería, que 
es algo que tampoco le gusta a mi esposo, no sé si espera que yo trabaje aquí y que no 
salga de estas cuatro paredes” Carmen.  
 
Para Carmen el encuentro con sus compañeras de Participando…ando, también se 
convierte en un espacio de ocio, donde descansa, comparte, se distrae y tiene un espacio 
para sí misma.   
 
Participación social  
 
La participación o el reconocerse dentro de una red social, genera cambios positivos en la 
dimensión emocional, al sentIrse parte de un grupo que aporta en su construcción de 
identidad, sea como mujer, madre, amiga, líder, y/o cuidadora. 
 
La participación social se comprende como un proceso, de tal forma que supone hacer 
parte, intervenir, realizar determinadas actividades, concurrir y aportar, implica también 
reconocer la presencia o intervención de otros/as, por lo cual, la interacción es uno de los 
componentes esenciales.    
 
La participación de la mujer como proceso social supone reconocer el influjo que sobre la 
historia de la sociedad tiene su desempeño cotidiano en el ámbito doméstico, en el cual a 
pesar de tener una presencia dominante y legitimada socialmente, muchas mujeres deben 
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liderar una lucha permanente por acceder a la toma de decisiones y al ejercicio de la 
autonomía. Por ello es importante identificar la relación de las mujeres en los diferentes 
espacios sociales. El trabajo doméstico no es el único ámbito de actuación y participación 
de las mujeres; hay otros espacios que las unen a partir de intereses y preocupaciones 
comunes como son las organizaciones sociales, espacios afectivos, de pertenencia e 
identidad grupal, de expresividad, socialización e intercambio de experiencias (Barreto y 
Puyana, 1996). 
 
Las narrativas evidencian las ventajas de pertenecer a un grupo social comunitario de 
personas en situación de discapacidad donde son integrados/as y reconocidos/as en los 
procesos, sus cuidadores/as y familias.   
 
Estos espacios permiten disminuir las implicaciones a nivel emocional, generar 
cuestionamientos sobre otras formas de participación y de construcción de sus 
identidades, compartir experiencias para gestionar procesos ante instituciones de salud y 
sociales o compartir información para facilitar el trabajo del cuidado cuidándose a sí 
mismos/as, consolidan una red de apoyo y generan visibildad de su trabajo ante la 
comunidad, y por ultimo aumenta la posibilidad de participación ocupacional y social de 
las mujeres. Sluzki (1996) menciona que existe una correlación directa entre la calidad de 
la red social y la calidad en la salud. Una red estable, activa y confiable protege a las 
personas de las enfermedades y actúa como agente de ayuda.    
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CONCLUSIONES 
 
 
A lo largo de la investigación se evidenciaron significaciones personales y sociales con 
relación al trabajo del cuidado, las familias, la participación ocupacional y social,  para ello 
fue indispensable la mirada desde la perspectiva de género, pues como menciona 
Lagarde (2003:3)  “el cuidado  está  en  el  centro  de  las  contradicciones  de  género  
entre  mujeres y  hombres, y en la sociedad en la organización antagónica entre sus 
espacios. El cuidado como deber de género es uno de los mayores obstáculos en el 
camino a la igualdad.”  
 
Los roles de género que histórica y tradicionalmente fueron asignados a las mujeres en un 
contexto socioeconómico y de cultura patriarcal, han construido simbolismos que 
relacionan a la mujer con el espacio doméstico, en el papel de madres, cuidadoras, amas 
de casa, esposas “ángeles del hogar”. De esta forma, la idea de lo femenino se ha ido 
construyendo con unos estereotipos e ideales en torno a ese “deber ser”, situación que 
también determina las formas de un “deber hacer”.  
Por lo tanto fue evidente, que en las familias cuando se presenta una situación de 
discapacidad en uno/una de sus integrantes se refuerzan desigualdades justificadas a 
partir de las diferencias sexuales y de género.  
 
A pesar de que las mujeres han incursionado en otros roles y espacios del ámbito público 
vinculados principalmente con el trabajo remunerado, se observa como la presencia de un 
hijo/hija con discapacidad genera cambios en la participación en estas actividades, debido 
a que la atención y administración de cuidados, son asignados a la mujer, justificando 
esta situación a través de las características que tradicionalmente le han sido atribuidas. 
De esta forma la adscripción a este trabajo, se diluye entre las tareas propias de la 
maternidad y del trabajo doméstico. Situación que demuestra que aunque hay 
transformaciones importantes en el ámbito público, al interior de los hogares se perpetuán 
dinámicas tradicionales.  
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A través de sus relatos las mujeres entrevistadas revelaron concepciones entorno al 
cuidado, construidas paralelamente con unos procesos de identidad y unas 
representaciones de lo que es ser hombre y ser mujer a partir de una cultura patriarcal 
que determina discursos y prácticas con relaciones de poder y dominación al interior del 
grupo familiar. Por lo tanto el trabajo del cuidado mostró situaciones de desigualdad en la 
familia, con respecto a la toma de decisiones, distribución de actividades y de tiempo. 
 
Un ejemplo de estas desigualdades es con respecto al trabajo remunerado, las mujeres 
presentaron situaciones como: renuncias a los trabajos, abandono de propósitos de su 
proyecto de vida, estrategias de conciliación que las sobrecargan de trabajo con dobles y 
triples jornadas o que generan transferencia de cuidado inter-generacional entre otras 
mujeres de la familia y por ultimo limitaciones en la participación de otras ocupaciones 
como el autocuidado, el ocio y la participación social.  
 
En general se encuentra que el trabajo del cuidado implica cambios trascendentales en la 
vida personal, profesional e incluso en la salud física y mental de la persona que lo 
desempeña. En las entrevistas se observaban las ambigüedades y tensiones que estos 
cambios generan entre lo que se “quiere hacer” y lo que se considera que “debe hacer” de 
acuerdo a las representaciones entorno a la mujer y la maternidad.  
 
El trabajo del cuidado, invita a reconocer que existen ocupaciones jerarquizadas y que 
están legitimadas a partir de un discurso hegemónico de la división sexual del trabajo que 
promueve desigualdades y discriminaciones de género. Por otra parte, si no se reconoce 
como una responsabilidad compartida, el trabajo del cuidado finalmente limitara las 
posibilidades de participación en otras ocupaciones que contribuyan al bienestar personal. 
Por lo tanto, estamos frente a casos de injusticia ocupacional que Kronenberg (2007) 
define, como “las situaciones donde la participación en la ocupación se limita, confina, 
restringe, segrega, prohíbe, subdesarrolla, deteriora, aliena, margina, explota, excluye o 
limita de cualquier modo.” (Citado por Pérez, L., Rojas, C., Uribe, J., 2011:122).   
 
Los trabajos y aportes de Wilcock y Towsend (2006), han abierto la discusión sobre los 
procesos de participación ocupacional y las injusticias que pueden presentarse en el 
ejercicio de derechos. Por lo tanto se concibe el tema de justicia ocupacional pensando en 
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las oportunidades y recursos que permiten a las personas involucrarse en ocupaciones 
significativas, con las posibilidades de elección y de control, generando empoderamiento y 
experiencias positivas. Teniendo en cuenta que la participación ocupacional está 
directamente relacionada con los niveles de salud y bienestar, los sentimientos de 
satisfacción y felicidad, las relaciones sociales, el ejercicio de ciudadanía y por lo tanto es 
determinante en la calidad de vida. 
 
Frente a lo anterior Wilcock (2006) menciona: “El cambio está dirigido a conocer las 
necesidades ocupacionales y naturales de las personas y reconocerlos como asuntos de 
salud y justicia.” (Citado por Pérez, L., Rojas, C., Uribe, J., 2011:122).  
 
Finalmente si se reconoce a nivel personal, social y político que existen ocupaciones que 
afectan la salud y en general el bienestar de las personas, se pueden fomentar cambios 
en las representaciones sociales y prácticas, tanto a nivel personal, social, político y en la 
experiencia profesional, logrando así, que se reconozcan las desigualdades de 
oportunidades y se pretenda disminuirlas promoviendo espacios en los que los sujetos/as 
sean críticos y participen en acuerdos equitativos.  
 
Menciono las intervenciones profesionales, porque una de las situaciones identificadas en 
el proceso de análisis de las narraciones estuvo relacionada con las instituciones y 
entidades de servicio médico, terapéutico y educativo. En los relatos observé como los 
estereotipos de género de los/las profesionales llevan a reforzar el trabajo del cuidado 
como un asunto propio de la mujer,  teniendo un considerable efecto en el proceso de 
construcción de identidad y la toma de decisiones. Otro aspecto relacionado con lo 
anterior es la concepción de los grupos o instituciones que realizan actividades para las 
personas cuidadoras, como se menciono en el capítulo 1, presentan programas que 
aunque apoyan el reconocimiento del trabajo del cuidado, lo hacen desde un enfoque 
hacia el beneficio de la persona cuidada, pretendiendo un cuidado con más calidad y 
cualificando a los/las cuidadoras para este propósito, limitando el cuidado a la realización 
de actividades, no incluyendo aspectos indispensables como las implicaciones de este 
trabajo en las relaciones familiares y en la participación ocupacional y social, de las 
personas que lo desempeñan.  
 
Mónica Paola Benavides Pineda  
Maestría en Trabajo Social Énfasis en Familias y Redes Sociales          Página 90 
 
En este punto también se debe reconocer que los profesionales de las organizaciones 
trabajan a partir de las reglas establecidas por las políticas institucionales y públicas, que  
delegan el cuidado al ámbito doméstico como responsabilidad propia de la familia. Parte 
de la visión familista es precisamente utilizar la idea del uso de la familia como solución a 
los problemas sociales, justificando la poca presencia del Estado y las mínimas 
estrategias acordes a las necesidades de las familias. Por este motivo la perspectiva de 
género debe estar presente en  la formulación e implementación de las políticas públicas, 
buscando la equidad de género, el reconocimiento de los derechos e igualdad de 
oportunidades. 
 
Por esta razón es importante tanto en la formación de profesionales como en los procesos 
institucionales, generar reconocimientos y cuestionamientos desde una “perspectiva de 
género que permita analizar las características y mecanismos del orden patriarcal, y de 
manera explícita critica, sus aspectos nocivos, destructivos, opresivos y enajenantes 
debidos a la organización social estructurada en la inequidad, la injusticia, y la 
jerarquización basadas en la diferencia sexual  transformada en desigualdad.” (Cazés, D., 
Lagarde, B., Lagarde, M., 2000:5) 
 
Por otra parte se encuentra el grupo de mujeres de Participando...ando que permiten dar 
otra visión de la participación, relacionada con las redes sociales y la presencia en 
espacios distintos a los institucionales. Este grupo comunitario provee a esta población la 
oportunidad de sentirse escuchada, de compartir experiencias y construir identidad 
individual y como grupo. Los relatos de estas mujeres evidencian que presentan mayores 
posibilidades de realizar ocupaciones significativas tanto a nivel de proyectos productivos 
y aprendizajes, como en tiempos personales y sociales. Las actividades que se 
desarrollan como parte de los encuentros y propósitos de la red, permiten ampliar las 
opciones de ser y hacer. Sin embargo, contribuiría positivamente que en esos procesos 
de construcción de identidad personal y colectiva, se identifiquen y cuestionen categorías 
como las representaciones de género y las relaciones de poder en la familia y en la 
sociedad, permitiendo significaciones distintas de lo que es el cuidado, la maternidad y la 
paternidad, ser hombre, mujer, ciudadano/a. 
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A partir de los hallazgos de la investigación, concluyo que existe la necesidad de visibilizar 
y reconocer el valor del trabajo del cuidado ya que en general las actividades del trabajo 
reproductivo, para este caso doméstico y de cuidado, son desvalorizadas socialmente, en 
las familias e inclusive en algunos casos por las mismas personas que la desempeñan. 
 
De acuerdo con Arango y Molinier (2011:20): 
 “A partir del momento en que admitimos que el cuidado no debe confundirse con 
el amor de las mujeres ni su ausencia con su maldad o su indolencia sino que se 
trata de una actividad siempre contextualizada, debemos aceptar también que las 
responsabilidades se reparten en distintos niveles: el de las personas 
comprometidas con el trabajo del cuidado, el de las instituciones que organizan las 
condiciones de este trabajo, el de las y los ciudadanos y las decisiones políticas 
que enmarcan el todo.”    
 
Reconocer y valorar las prácticas del trabajo del cuidado por parte de las familias, la 
sociedad y el Estado, promueve familias y sociedades más equilibradas, justas y 
equitativas que garanticen los derechos de todos y todas,  permitiendo la participación en 
ocupaciones elegidas, que generen satisfacción y bienestar. Por esta razón es importante 
este tipo de investigaciones que visibilizan el trabajo del cuidado y el reconocimiento de 
las mujeres tanto en las familias como su contribución social.  
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ANEXO 1 
 
Ángela Liceth, y yo Ángela María, la más sufrida de todas, por venir de María53 
 
Fue donde más gorda me puse. Pero a la hora del parto, creo que fue un descuido porque 
me desatendieron mucho, se demoró mucho para nacer. Alguien dijo, "hay que hacerle 
cesárea", el médico dijo no ella dilata, está bien, dejémosla y me dejaron ahí como más 
de un día y medio con dolores de parto, ya los fuertes y no hicieron nada sino hasta que la 
niña salió, apenas nació la niña empezó a hacer así (convulsionar)... los médicos me 
dijeron " tranquila, eso es una falta de calcio, eso con 15 días que esté hospitalizada y se 
le apliquen un montón de cosas va a estar bien”, y mintieron, desde el primer momento, le 
mandaron unos exámenes un electro y un TAC. Cuando el neurólogo miró el TAC, dijo " 
no, ella está bien con terapias y todo eso..." al pasar el tiempo, otro  neurólogo vio el 
primer TAC y me dijo " no, aquí se nota la falta de oxígeno, su niña tuvo una hipoxia." 
 
Después de eso han pasado los años, ha tenido crisis convulsivas, toma cuatro anti 
convulsivos, las hospitalizaciones que ha tenido han sido por crisis convulsivas, y cuatro 
bronconeumonías con convulsión. Después tuvo una infección urinaria, como a los cinco 
años y tuvo una sonda, sufrí terriblemente. Le hicieron la gastro, porque el médico me dijo 
"la niña puede bronco aspirar, toca hacerle un gastro" no, yo me eché a morir, yo dije 
ahora que voy a hacer con la niña así, afortunadamente y desafortunadamente no soy la 
única mamá con un hijo especial entonces una mamá dijo "no sufra" y eso es muy 
chévere, uno les da de comer por ahí, no brega tanto como dándoles de comer por la 
boca. Y entonces le hicieron esto. 
 
Mi hija mayor Ángela Edith se fue, y fue duro para mí porque ella me ayudaba con el 
cuidado de Liceth y yo pensé y ahora ella tan chiquita, esta niña más pequeña (hija 
menor) como va a hacer para cagar a su hermanita, para darle de comer, como vamos a 
hacer. A la mayor le tocó la parte más dura por decirlo así, a ella le tocó pasar mi 
                                                          
53
 La madre y sus tres hijas tienen como nombre inicial Ángela.  Ángela María- mamá,  Ángela Edith – hija 
mayor, 22 años, Ángela Liceth – hija en situación de discapacidad, 19 años, Ángela Milady- hija menor, 15 
años. Edades correspondientes a la fecha en que se realizo la entrevista octubre 2010.  
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separación, aguantar hasta hambre, porque yo había conseguido trabajo tiempo 
completo, yo me iba a las 7 am o antes, y esa era la última comida que yo le dejaba lista.  
Ella se iba para el colegio y la otra también y la mayor sí le tocaba alzarla y darle comida. 
Pero eso sí Milady (hija menor) es muy responsable, Ángela Milady ante todo el 
medicamento de Liceth, la comida y ahí sí se sienta y come ella.  
 
Hable con el bienestar familiar, hablé con el bienestar social, a la defensoría del pueblo, 
fui a todo lado a donde me dijeron, allá llegaba, pedí ayuda hasta a la policía. Fui a la 
alcaldía de Suba, fui a todos lados, de pronto en la alcaldía me dijeron "allá, arriba hay un 
instituto” y me ayudaron a entrar la niña, pero duró un mes allá y otro hospitalizada. No 
me le cambiaban el pañal, se me le hizo una escara en el coxis, no me le daban el anti 
convulsivo, yo no sé si le darían de comer y yo creo que no la movían de la silla de 
ruedas. Yo la entregaba a las 7:00 am te de la mañana, con mucho trabajo la bajaba de 
acá (desde un segundo piso, utilizando escaleras) porque bajar esta china tan grande, 
porque yo la llevaba en la silla de ruedas. Ahora está aquí (en la casa), empezando la 
EPS, no se responsabiliza, no me ayuda para tenerla en una fundación,  y dicen si ya es 
mayor de 18 años ya me ponen más peros, y ponen más cosas y yo no sé qué, entonces 
ellos se escudan. 
 
Trabajo medio tiempo y entro a las 12:00 y salgo a las 8:00. Medio tiempo entre comillas. 
Entre comillas porque yo soy modista, si yo me  hice una blusa en la tarde una blusa me 
pagaron, entonces me quedo más tardecito para poder hacer 2 o 3 blusas, para alcanzar 
a hacer algo para pagar un arriendo, servicios, alimentación, EPS, pensión, todo eso. 
Toca trabajar más harto y yo recibo algo de trabajo para llevar a mi casa. Entonces nos ha 
tocado así, el papá a veces viene los sábado y las visita, a veces se pone bravo porque 
no les dejo almuerzo, y yo le digo “ah no, yo les doy desayuno, almuerzo y comida toda la 
semana” que él les dé el sábado el almuerzo. 
 
Recién casada me fue muy mal, Edilberto desde que me casé me empezó  “palmetear” 
me cacheteaba, tuve una época difícil, entonces, yo dije no, yo me separo, pero él me 
buscaba y volvió y me conquistó, y en esas conquistas quedé embarazada de Liceth, 
cuando ya nace la niña especial, las cosas cambian. Yo con terapias, con todo, porque los 
primeros años fueron terribles mucha hospitalización. Cuando yo vi que Liceth estaba mal, 
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yo odié a Edilberto, y a mí una amiga me decía que él no tenía la culpa, pero yo lo odié, 
yo no quería volver a verlo, porque él me amargó mucho el embarazo. En esa época 
mantenía con su famosa..., lo llamaba a la casa “Hola mi amor, hola mi vida” mejor dicho 
fue un embarazo con muchos problemas emocionales. Edilberto fue más armado, algún 
día me gustaría que a él le preguntaran cómo tomó él ese dolor de ella, porque la verdad 
yo lo vi a él sufrir pero no en la forma en la que nosotras sufrimos, él fue indiferente y yo 
creo que con 19 años que tiene Liceth y Edilberto todavía no acepta la problemática, él 
sale con la silla de ruedas de Liceth y él le pone un gorro y él no quisiera que nadie se la 
mirara. Edilberto llegaba por la noche y yo le decía tal y tal cosa, pero en el momento en 
que el médico llegaba con noticias era yo quien las recibía. Yo me dediqué a Liceth, ya 
entonces él se ocupó más en sus cosas, en su trabajo.  
 
Yo empecé a hacer trabajo en la casa, porque igual él ganaba un mínimo, él no me daba 
a mí para buses ¿de dónde sacaba yo para buses para llevar a Liceth, casi dos, tres, 
cuatro veces a la semana? me tocaba trabajar a mí. Entonces yo ya no salía para 
trabajar, pero trabajaba en la casa, entonces se me puso más pesada la carga, porque yo 
me iba con ella a entregar trabajo, iba a trabajar a la casa, gracias a dios el trabajo que 
hago yo, lo puedo hacer en mi casa.  
 
Edilberto siempre le ha huido a eso. Cuando ya había nacido Milady, y ya la carga era 
pesada porque ya me tocaban a mí dos bebés ¡dos bebés! Fuimos una vez a Cachipay, 
mi papá me decía “Ángela ¿pero Edilberto no le ayuda con la niña?” Yo le dije “Pero no, 
es que no quiere.” “Edilberto cambie a la niña que yo quiero ir al pueblo” “Edilberto, le da 
de comer a la niña que quiero ir a dar una vuelta”, “Yo también quiero ir” Y él cogía como 
chino soltero adelante, yo soy más responsable, yo no soy capaz de dejar a mi china 
tirada, por irme a la diversión, cosa que aún me pasa, aún me pasa porque yo no puedo 
hacer ciertas cosas. En la organización54 se hablaba del matrimonio para toda la vida y de 
la sumisión y todo esto y yo creo que por eso yo duré tantos años con él, de pronto si yo 
hubiera estado en otro rol, no hubiera durado tantos años con él.  
 
                                                          
54
 Testigos de Jehová  
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Entonces, él tiene su vida normal, tiene su pareja, no sé cómo les irá, él puede hacer sus 
cosas, él puede hacer sus programas, no sé cómo será la vida de él. Pero yo por lo 
menos no puedo salir casi, por ejemplo, este lunes festivo una amiga nos invitó a Villeta, 
yo le dije a Milady que esperar a ver si conseguimos a alguien que nos ayude a cuidar a 
Liceth, pero no es fácil conseguir a alguien que cuide la niña. Hablé con la EPS a ver si 
me daba una enfermera domiciliaria, y me la negaron. Yo les digo Liceth está pesada, yo 
la baño cada ocho días o cuando mis hijas están en la casa, porque yo sola no la puedo 
bañar. Aquí le hago baño de gato y ya.  
 
Le dije a Edilberto, mientras yo esté viva yo no le vuelvo a dejar mi niña. Pero a mí me 
parece injusto, porque nosotras nos echamos toda la responsabilidad encima y no la 
delegamos. Por temores, temor que se enferme, temor... Uno a veces les quita la 
responsabilidad a los papás, pero cuando uno se las quiere dar, le va mal, entonces uno 
no sabe. 
 
La familia de parte mía, mi mamá, mi papá, ellos están pendientes, ellos me colaboran 
haciendo vueltas con la niña, cuando ellos pueden vienen y me la cuidan, me le dan de 
comer. Yo pienso que mi mamá y mis hijas. Milady y Edith. A ellas les ha tocado enfrentar 
las situaciones difíciles de nosotras. 
 
A mí me dicen, si usted hubiera pagado pensión todo este tiempo, usted estaría 
pensionada. Nadie sabe cómo me va a mí con lo del médico, apenas he pagado un mes 
que son ciento cincuenta mil pesos. Entonces yo decía, por lo menos, si yo tuviera una 
pensión, al menos una no completa, es mucha la ayuda que a uno le dan. Por lo menos, 
cuando Liceth está hospitalizada, yo no trabajo, yo no hago nada, porque yo trabajo como 
le comentaba; al destajo. Yo no tengo una prima, no tengo una liquidación, no tengo nada. 
Que es un diciembre donde en todo lado, ocho, quince días dan, y si en esos ocho, 
quince días yo no tuve un ahorro para pagar arriendo y servicios y todo lo que yo tuve, no 
hay nada. Entonces es algo que no se reconoce. Y hay mamás con hijos especiales que 
tienen tanto, y hay otras que arañando y todo nos toca ver cómo hacemos para todo. 
Cuando Milady no puede, mi madrecita gracias a Dios me ayuda con Liceth, pero cuando 
ellos no estén, cuando Milady estudie todo el día ¿cómo voy a hacer yo con Liceth? 
 
